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Preface 


L’ hospice, tel qu’on le congoit aujourd’hui, et le mouvement de soins pallia- 
tifs s’appuient d lafois sur des ratines anciennes et sur l ’experience recente. 
An debut du Moyen Age, les communautes juive et chretienne ontfonde des 
refuges pour les pelerins, les malades et les misereux. Bien que ces etablis- 
sements n’aient pas ete specifiquement dedies aux personnes mourantes, 
celles-ci n ’etaient pas refoulees et de nombreux pelerins, quelquefois blesses 
au cours de leurs perilleux voyages, avaient besoin de soins jusqu’ci la fin de 
leur vie. Le terme « hospice » etait utilise a la fois en France par madame 
Jeanne Gamier, a partir de 1842, et en Irlande par les sceurs de la Charite 
de Dublin en 1879. Depuis, ce terme a, pour ainsi dire, exclusivement ete 
utilise pour designer les lieux accueillant ceux qui achevaient le voyage de 
leur vie. 

Depuis 1967 et 1’ouverture de /’ hospice de Saint-Christophe a Londres, ce 
terme ancien a etenclu sa signification aux soins et non plus settlement aux 
etablissements. Ces soins, destines aux mourants et a leurs families, sont 
dispenses par une equipe pluridisciplinaire, dans une variete de lieux : hopi- 
taux, hospices et a domicile. La recherche et /’ education out conduit a une 
litterature desormais consequente et les soins palliatifs dans leur ensemble 
se sont developpes et sont desormais dispenses plus tot lors de maladies 
graves. 

Au centre de tout ce travail, ce sont certainement les infirmieres qui apportent 
a leurs patients le plus grand sentiment de confort et de stabilite. Bien que 
contrainte moi-meme a devenir medecin pour surmonter le probleme de la 
douleur chronique et terminals, j’ai toujour s pense que c’ etait ma formation 
d’infirmiere qui m’avait avant tout permis de comprendre ce que les patients 
attendaient de nous. Au moment oil j’elaborais mes projets d’hospices desti- 
nes aux soins palliatifs, un de mes patients me dit : « Je savais que j’avais 
besoin d’ attention. » C’est V attention portee a I’hospitalite et a Vaccueil, au 
souci du detail dans le controle des symptomes, au portage des moments inti- 
mes et au soutien des families en deuil, qui permet d’atteindre la part cachee 
de la douleur emotionnelle. Le reste de I’ equipe est egalement necessaire, 
metis sa contribution n ’ est en aucun cas aussi constante ni aussi etroite que 
cede des infirmieres. 

L’ experience et la pratique des infirmieres qui ont participe a cet important 
ouvrage expriment le caractere unique de cette relation et donneront confiance 
aux lecteurs qui, je l ’espere, sauront integrer ce soutien vital dans leurs pra- 
tiques professionnelles. 

Les expeditions des pelerins clu Moyen Age etaient considerees comme impor- 
tantes par tous ceux qui les rencontraient. Ceux qui, aujourd’hui, ach event 
leur voyage, ont besoin qu ’en soit reconnue I’ importance, soldi gnee par une 
pratique et une experience que nous continuous d’approfondir ensemble 
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chaque jour. Void un manuel qui aidera a dormer aux patients non seule- 
ment ce dont ils ont besoin, mais ce qu ’ils meritent. Voyager avec eux pent 
etre une experience humaine considerable, au cceur clu metier d’infirmiere. 

Dame Cicely SAUNDERS, OM, DBE, FRCP 
Chairman and Founder. St. Christopher’s Hospice, London. 

Preface originate, page XI ► 
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Foreword 


The modern hospice and palliative care movement draws on both ancient 
roots and present experience. 

The Jewish and Christian communities set up safe refuges for pilgrims and 
the local sick or destitute people during the early Middle Ages. Though not 
dedicated specifically to those who were dying, they did not turn them away 
and many pilgrims must have been wounded during their dangerous journeys 
and needed care to the end of their lives. The word « hospice » was used both 
by Madame Jeanne Gamier in France from 1842 and by the Irish Sisters of 
Charity in Dublin in 1879 and since then has often been used exclusively for 
those near the end of their life ’s journey. 

Since 1967 and the opening of St. Christopher’ s Hospice in London, that 
ancien t word has extended its meaning to encompass care for the mortally ill 
and their families by a multi-professional team in a variety of settings, hos- 
pitals, hospice buildings and perhaps most commonly worldwide, in a per- 
son’s own home. Research and education have led to a comprehensive 
literature and the whole spectrum of palliative care has developed widely and 
is now often given earlier in serious illness. 

In the cen tre of all this work, it is the nurses who bring the greatest sense of 
comfort and stability to those they care for. Although impelled myself to 
become a doctor in order to tackle the problem of chronic and terminal pain, 
I have always felt that it was my nursing training that first enlightened me to 
see what our patients were asking of us. One of my patients had said to me, 
« I knew I needed atten tion » as my plans for modem hospice and palliative 
care took shape. It is the attention to hospitality and welcome, the care for 
the details of symptom con trol, the sharing of intimate moments and the sup- 
port of the grieving families that reach the hidden places of emotional pain. 
The rest of the team are equally needed but their contribution is not so cons- 
tant or so close as that of the nurse. 

The expertise and attitudes presented by the nurses who contributed to this impor- 
tant new book express the skills that signify the uniqueness of this relationship 
and will give confidence to its readers, hopefully enabling them to take those 
important steps towards achieving the supportive presence which is so vital. 

The mediaeval pilgrims were embarked on journeys which were seen as 
important to all who met them. People facing a final journey today need most 
of all a recognition of its importance, given with the skills and attitudes which 
we continue to learn together. Here is a handbook which will help give 
patients the attention they not only need but deserve. To travel with them can 
be a most rewarding experience, one at the heart of nursing. 

Dame Cicely SAUNDERS, OM, DBE, FRCP 
Chairman and Founder. St. Christopher’s Hospice, London. 
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Avant-propos 


Ecrit pour son premier tirage entre 1998 et 1999, cet ouvrage en est a sa 4 e 
reedition pour sa version frangaise et bientot 3 e reedition pour sa version 
portugaise. Outre la necessite de le reimprimer pour satisfaire la demande 
professionnelle, l’ evolution des textes, de 1’ organisation du systeme de sante 
et des pratiques en matiere de soins palliatifs comme de soins infirmiers ont 
guide cette 4' actualization. 

Contextualiser la nature des soins infirmiers dans le champ de la fin de vie 
comme de I’accompagnement des personnes malades et de leurs proches con- 
frontes a la mort : telle etait la motivation a Vorigine de cet ouvrage infirmier. 
D ’emblee, son ecriture s ’est inscrite au cceur du mouvement frangais et euro- 
peen des soins palliatifs emergeant depuis les annees quatre-vingt-dix pour 
redonner clu sens a cette ul time etape de vie. En effet, V ensemble des acteurs 
du soil i infirmier (aides-soignants 1 , infirmieres 2 , cadres de sante 3 ) sont enga- 
ges au cceur de cette dynamique palliative, quel cpie soit le lieu de leur exer- 
cice. Repondre aux besoins des personnes atteintes de maladie grave ou de 
vieillissement pathologique comme d ceux de leurs families necessite 
d’ancrer la pratique soignante dans une reflexion structurante, guidant 
1’exercice des professionnels de sante conf routes a ces problematiques. 

Pour mieux repondre aux defis de notre pratique quotidienne infirmiere, nous 
avons pris I ’habitude de nous reuni r pour partager nos dijficultes et manieres 
de faire, tout d’abord dans nos etablissements respectifs, puis progressive- 
ment dans le cadre associatif national et regional au sein du College des 
acteurs du soin infirmier de la SFAP 4 . Porteurs ci chaque fois d’une prise de 
recul et d’un ressourcement pour continuer a avancer dans nos dijferents 
lieux d’exercice 5 , ces echanges nous ont notamment permis de pointer que, 
si la litterature professionnelle offrait de nombreux ouvrages en soins pallia- 
tifs, peu ciblaient la specificite infirmiere. D’ autre part, les demandes qui 
nous etaient formulees deformation initiate ou continue demontraient 1’ hete- 
rogeneity des enseignements proposes comme les besoins de nos pairs en 
matiere de soins palliatifs. 


1 . Lire partout : aides-soignants, aides-soignantes. 

2. Lire partout : infirmiers, infirmieres. 

3. Et par extension, cadres superieurs de sante, cadres paramedicaux de poles, directeur de soins. 

4. SFAP : Societe frangaise d’accompagnement et de soins palliatifs. 

5. Exercice infirmier en unite de soins palliatifs (USP), en unite mobile de soins palliatifs (UMSP), 
en service traditionnel d' hospitalisation adulte et pediatrique, en hospitalisation a domicile, en exer- 
cice liberal. 
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Avant-propos 


Les documents pedagogiques que nous avions deja crees individuellement, 
ainsi que /’ impact apprenant des situations cliniques dont nous nous servions 
pour illustrer la theorie aupres des etudiants ou des soignants plus chevron- 
nes, nous ont servi d’ancrage. Mettre en mots dans un meme ouvrage les 
differentes facettes de cette pratique infirmiere palliative est devenu un chal- 
lenge pour notre college d’infirmieres que trente-six d’entre nous ont releve. 

Cette nouvelle edition reste fidele a safinalite d’origine : promouvoir V acti- 
vity quotidienne en soutenant le jugement clinique infirmier, fruit d’une ana- 
lyse commune basee sur 1’ intuition, I’experience et les connaissances 
specifiques, conceptualisees et appliquees a la pratique. Les differents cha- 
pitres sont congus tant pour servir la reflexion individuelle que celle d’une 
equipe confrontee a la prise en charge d’un patient relevant de soins 
palliatifs; ils sont egalement une base de construction des apports theoriques 
et pratiques pour la transmission aux pairs, en formation initiate ou continue. 

A partir de situations cliniques illustrant les concepts explores, nous nous 
proposons de : 

- developper le concept de soin palliatif en lien avec la specificite infirmiere, 

- rappeler le cadre de reference liistorique, legislatif et ethique dans lequel 
I’infirmiere, en collaboration avec I’aide-soignante 1 , peut clarifier son posi- 
tionnement dans le monde de la sante d’aujourd’hui et se situer dans Vinter- 
disciplinarite, 

- proposer des pistes de reflexion pour se ressourcer, personnellement 
comme professionnellement, pour « tenir dans le temps » face aux situations 
defin de vie complexes, parfois repetitives, mais aussi aborder le sujet encore 
parfois tabou, ou au contraire excessivement banalise, de la mort dans nos 
milieux de soins..., 

- enoncer les problematiques les plus souvent rencontrees en pointant les 
representations mentales associees, Vintentionnalite sous-jacente du soin 
ainsi que 1’ organisation et les moyens appropries pour y faire face de maniere 
aussi personnalisee que possible, dans une continuite de soin reflechie, 

- rendre compte de la complexity croissante des soins, creant des liens entre 
theorie et pratique afin de contribuer ci revolution du patrimoine infirmier 
et a la construction de la science infirmiere. 

Au cceur de la nature meme du soin infirmier, la demarche palliative repre- 
sente a la fois la symbolique du verbe « soigner » comme la richesse d’une 
approche humaniste ou le « prendre soin » tisse les racines de nos actes. Nos 
metiers nous amenent a nous confronter ci la souffrance de 1’ autre... Quelle 
que soit notre anciennete d’exercice, la mort interpelle... renvoyant aux limi- 
tes soignantes, provoquant un sentiment d’impuissance a apprivoiser, a par- 
tager pour ne jamais I’occulter ou rester seul a porter ce fardeau. 


1. Ou Tauxiliaire de puericulture ou l’aide medico-psychologique. 
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Avant-propos 


L’originalite et la richesse de ce travail d’ecriture collectif reflete cette nature 
dynamique du prendre soin; inscrite dans une culture du partage, du doute 
et des choix professionnels reflexifs, cette forme de valeur du soin est celle 
que le mouvement interdisciplinaire des soins palliatifs a su remettre en 
lumiere. Ce livre invite au questionnement, la ou les certitudes n’ont plus leur 
place, la ou Vhumilite devient compagne, nous aidant a continuer a appren- 
dre de nos experiences d’accompagnement. II se vent aussi un guide oil cha- 
que professional pent puiser des ressources personnelles, offrant une plus- 
value a la qualite des soins prodigues aux usagers qui nous font confiance... 

Depuis 1999, les nombreux re tours des lecteurs - quel que soil leur metier 
d’origine 1 - nous ont permis de mesurer combien V aptitude a se situer dans 
son champ d’exercice fav oris ait la reconnaissance de celui-ci, comme des 
autres champs complementaires des autres professionnels et benevoles avec 
lesquels nous travaillons. Outre le plaisir initial d’ avoir participe a /’ heritage 
actuel de la profession, ces retours nous sont precieux et contribuent a 
I’enrichissement des editions successives. Aussi, si vous en avez le goiit, votre 
propre avis est vivement attendu, completant cette transmission de savoirs, 
nous I’esperons, modelisante... 


Le comite de redaction 


1. Infirmier, aide-soignant, auxiliaire de puericulture, auxiliaire de vie, cadre de sante, etudiant, 
benevole, medecin generaliste, specialiste, psychologue, aumonier, kinesitherapeute, psychomotri- 
cien, sociologue, enseignant, ethicien... 
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Soins palliatifs : 
de quoi parle-t-on? ^1 

SOINS PALLIATIFS D'HIER ET D'AUJOURD'HUI 

CHRONOLOGIE DES SOINS PALLIATIFS 

An xvr siecle, Jean Cindat fonde en Espagne l’ordre des Hospitaliers de saint 
Jean de Dieu, dont la vocation est d’assister les mourants. L’ordre sera introduit 
en France par Marie de Medicis sous le nom de « Charite de Jean de Dieu ». 
En 1582, Camille de Lellis cree l’ordre des Camilliens qui s’occupe de l’assis- 
tance aux mourants. Chateaubriand les designera d’ailleurs comme « les peres 
et freres du bien mourir» au debut du XIX' siecle. 

En 1832, le pasteur Fliedner fonde en Allemagne la Societe feminine pour 
les pauvres et les soins aux malades (oeuvre des Diaconesses). Antoine Ver- 
meil installe la premiere communaute franqaise a Reuilly en 1841. 

En 1842, a Lyon, Jeanne Gamier fonde l’ceuvre des Dames du Calvaire, hos- 
pice destine a l’accueil des veuves atteintes de « plaies vives et cancereuses ». 
Les Filles de la Charite, installees en Irlande depuis 1815 par mere Marie 
Aikenhead, ouvrent un hospice a Dublin en 1879 en s’inspirant de l’ceuvre 
des Dames du Calvaire. 

Au XIX' siecle, les hopitaux publics s’interessent a la prise en charge des 
patients cancereux : ouverture en 1850 au London Cancer Hospital d’une 
« House of peace » et, en 1899, creation a New York d’une «Free House for 
Incurable Cancer » inspiree par le modele britannique. 

En 1893, le docteur Barrett accueille les mourants au St Luke’s Home (Londres). 
En 1939, les Oblates de l’Eucharistie fondent en France la «Maison Notre 
Dame du Lac » a Rueil-Malmaison. 

En 1967, dame Cicely Saunders fonde le Saint Christopher Hospice. Elle est 
a l’origine du mouvement des hospices anglais, et est aujourd’hui reconnue 
comme fondatrice du mouvement des soins palliatifs (elle nous a fait le grand 
honneur de prefacer cet ouvrage). En 1976, le docteur Thelma Bates cree la 
premiere equipe mobile a l’hopital St-Thomas de Londres. 

De 1975 a 1984, Patrick Vespieren fait connaitre le mouvement des hospices 
en France, organise des sessions sur l’accompagnement et cree un groupe de 
travail avec le professeur Zittoun, le docteur Sebag-Lanoe et le philosophe 
Emmanuel Hirsch. 1979 voit la publication en franqais de T ouvrage d’Elisa- 
beth Kubler-Ross 1 . 



1. KUBLER-ROSS E. — Les derniers instants de la vie. Labor et Fides, Geneve, 1975. 
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En 1986, la «circulaire Laroque» officialise les soins palliatifs en France 
(voir Cadre juridique, p. 6). Entre 1987 et 1990, plusieurs unites s’ouvrent en 
France : le docteur Abiven cree la premiere unite de soins palliatifs a l’hopital 
international de la Cite Universitaire, le docteur Jean-Michel Lassauniere 
dirige un centre de soins palliatifs a l’Hotel-Dieu et le docteur Renee Sebag- 
Lanoe ouvre une unite de soins palliatifs a l’hopital Paul-Brousse dirigee par 
le docteur Michele Salamagne. 

En 1988, la creation de l’Association europeenne de soins palliatifs (EAPC) 
signe l’elargissement du mouvement a l’Europe. Le premier congres europeen 
de soins palliatifs a lieu a Paris en 1990. 1991 voit la creation de la Societe 
franqaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) et 1992 celle de 
1’Union nationale des associations de soins palliatifs (UNASP). 

En 1993, le docteur Henri Delbecque etablit un rapport sur la mise en appli- 
cation de la circulaire Laroque (voir Cadre juridique, p. 6). 

Le Conseil national de l’ordre des medecins edite en 1996 un texte sur la 
deontologie et les soins palliatifs qui sera suivi d’une reforme du code de 
deontologie et des etudes medicales. 

En 1998, Bernard Kouchner, secretaire d’Etat a la Sante, decide de mettre en 
place un programme de lutte contre la douleur et de developpement des soins 
palliatifs porteur d’espoir pour notre mouvement. Le 9 juin 1999, la loi n° 99- 
477 est votee a l’unanimite, visant a garantir le droit a l’acces aux soins pal- 
liatifs et a un accompagnement. 

Les soins palliatifs se sont implantes plus vite dans l’ensemble des pays 
anglo-saxons, sur le modele des hospices anglais. Dans les pays d’Europe, le 
mouvement n’a cesse de s’ amplifier meme si 1’ organisation et la planification 
des soins palliatifs restent a des niveaux divers. Les differents gouvernements 
qui se sont succede ces dernieres annees conduisent des politiques d’infor- 
mation du grand public, et de formation des professionals et des benevoles 
d’accompagnement, et developpent les structures necessaires pour assurer des 
soins palliatifs de qualite. 

On trouve aujourd’hui en France des unites de soins palliatifs (USP) et des 
unites mobiles de soins palliatifs (UMSP), egalement appelees equipes mobi- 
les de soins palliatifs (EMSP) 1 , qui peuvent etre intra- ou extrahospitalieres, 
voire mixtes, des lits identifies dans des services ayant une activite palliative 
reconnue. Des reseaux de soins palliatifs se developpent afin de permettre le 
developpement de la demarche palliative au domicile, et de garantir des liens 
entre les differents professionnels, et de la continuite des soins centres sur le 
patient et sa famille. II existe egalement des consultations dans certains hopi- 
taux ainsi que des services d’accueil de jour. 

Au-dela de toute structure, la demarche palliative doit se developper dans 
tous les services confrontes a la mort. 

Notons aussi que certaines equipes mobiles sont polyvalentes (traitement de 
la douleur et soins palliatifs). 


1 . Lire desormais UMSP. 
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DEFINITIONS 

La notion de « palliatif » est done connue en medecine depuis le XVII' siecle, 
et designait toute therapeutique agissant sur le symptome et non sur la cause. 
II recouvre le terme modeme de traitement symptomatique. La notion de 
medecine palliative evoque jusqu’au debut du XX' siecle celle de la gestion 
des problemes symptomatiques mais avec une connotation pejorative quant 
a l’effet sur la guerison de la maladie. 

Le mouvement des soins palliatifs s’est essentiellement centre a l’origine sur 
le probleme de la prise en charge de la douleur et de l’accompagnement dans 
le contexte du cancer. La prise en charge palliative s’est definie en opposition 
a la notion de medecine curative. En 1979, le National Hospice Organisation 
(Etats-Unis) publie une premiere definition qui situe la prise en charge pal- 
liative des lors que les traitements curatifs ne sont plus envisages, et aborde 
egalement la question de la qualite de vie a offrir a ces patients en phase 
terminale de leur cancer. 

L’emergence du sida dans les annees quatre-vingt va modifier cette definition. 
Devant l’impasse therapeutique, l’approche palliative fut d’emblee associee 
a la prise en charge curative des maladies opportunistes 1 , au point que l’on a 
pu parler de specificite des soins palliatifs dans le contexte du sida. 

Lors de sa creation en 1991, la SFAP donne une definition officielle qui situe 
l’approche palliative dans le contexte de la prise en charge globale des 
patients en phase avancee ou terminale, quelle que soit la pathologie concer- 
nee, definition qui sera actualisee en 1996. 


«Les soins palliatifs sont des soins actifs dans une approche globale de la 
personne atteinte d’une maladie grave evolutive ou terminale. Leur objectif 
est de soulager les douleurs physiques ainsi que les autres symptomes et 
de prendre en compte la souffrance psychologique, sociale et spirituelle. 
Les soins palliatifs et l’accompagnement sont interdisciplinaires. Ils 
s’adressent au malade en tant que personne, a sa famille et a ses proches, 
a domicile ou en institution. La formation et le soutien des soignants et des 
benevoles font partie de cette demarche. Les soins palliatifs et l’accompa- 
gnement considerent le malade comme un etre vivant et la mort comme 
un processus naturel. Ceux qui les dispensent cherchent a eviter les inves- 
tigations et les traitements deraisonnables. Ils se refusent a provoquer 
intentionnellement la mort. Ils s’efforcent de preserver la meilleure qualite 
de vie possible jusqu’au deces et proposent un soutien aux proches en 
deuil. Ils s’emploient, par leur pratique clinique, leur enseignement et leurs 
travaux de recherche a ce que ces principes puissent etre appliques. » 


En 2002, L’OMS propose la definition suivante : «Les soins palliatifs cher- 
chent a ameliorer la qualite de vie des patients et de leur famille, face aux 
consequences d’une maladie potentiellement mortelle, par la prevention et le 


1. MUSS AULT P. — Soins palliatifs et Sida : quels enjeux ? Bulletin JALMALV, n° 26, 
septembre 1991. 
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soulagement de la souffrance, identifiee precocement et evaluee avec preci- 
sion, ainsi que le traitement de la douleur et des autres problemes physiques, 
psychologiques et spirituels qui lui sont lies. 

Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symp- 
tomes genants, soutiennent la vie et considerent la mort comme un processus 
normal, n’entendent ni accelerer ni repousser la mort, integrent les aspects 
psychologiques et spirituels des soins aux patients, proposent un systeme de 
soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que possible jusqu’a 
la mort, offrent un systeme de soutien qui aide la famille a tenir pendant la 
maladie du patient et leur propre deuil, utilisent une approche d’equipe pour 
repondre aux besoins des patients et de leur famille en y incluant si necessaire 
une assistance au deuil, peuvent ameliorer la qualite de vie et influencer peut- 
etre aussi de maniere positive 1’evolution de la maladie, sont applicables tot 
dans le decours de la maladie, en association avec d’ autres traitements pou- 
vant prolonger la vie, comme la chimiotherapie et la radiotherapie, et incluent 
les investigations qui sont requises afin de mieux comprendre les complica- 
tions cliniques genantes et de maniere a pouvoir les prendre en charge. » 

La notion de « soins palliatifs » est parfois remplacee par celle de « soins 
continus » qui cherche a eviter le clivage entre curatif et palliatif. En fait, cette 
conception s’ inspire du modele des hospices anglais tel qu’il fut theorise par 
Cicely Saunders. Neanmoins, cette notion a du mal a s’imposer dans la men- 
talite soignante franqaise qui prefere encore pour le moment celle de « soins 
palliatifs », jugee a la fois plus explicite et moins ambigue. 

II est probable que les annees futures produiront d’ autres definitions. Ces chan- 
gements montrent que la medecine palliative s’adapte a 1’ evolution des menta- 
lites assurant l’avenir d’une discipline qui n’est ni une revolution ni une mode. 
La notion de « soins continus » induit probablement une confusion avec celle 
de « continuity des soins », qui designe la coherence entre les differents 
acteurs de sante dans la prise en charge d’un patient. 

Le Plan cancer 2005-2007 a quant a lui introduit la notion de « soins de 
support », qui designe l’ensemble des soins et soutiens necessaires aux person- 
nes malades tout au long de la maladie, conjointement aux traitements onco- 
hematologiques specifiques lorsqu’il y en a. C’est a ce titre que certaines equi- 
pes de soins palliatifs s’appellent desormais «equipes de soins de support ». 
Ce nouveau terme risque a notre avis d’entretenir une confusion : les soins 
palliatifs ne se reduisent ni a la seule speciality de cancerologie, ni a la toute 
fin de vie. . . d’autant que les soins de support ne correspondent pas a un nou- 
veau concept de soins mais bien a un mode organisationnel coordonne. 


CADRE JURIDIQUE 

LEGISLATION 

Que s’est-il passe dans notre societe au cours des vingt dernieres annees pour 
que celle-ci soit amende a legiferer en matiere de soins palliatifs ? 
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Dans les annees soixante, les Anglo-Saxons, sous l’impulsion de Cicely Saun- 
ders, ont ete a l’origine du mouvement des hospices - appele chez les fran- 
cophones « mouvement des soins palliatifs ». 

Pour ces pionniers, le moteur pour la prise en compte des patients cancereux 
en fin de vie - les incurables - etait le souci d’attenuer, si ce n’est de soulager 
totalement, les souffrances physiques mais aussi psychologiques et sociales 
de ces malades. 

En France, il faudra attendre pres de vingt ans pour qu’en 1985, le gouver- 
nement, represente par le secretaire d’Etat a la Sante, Edmond Herve, confie 
a une commission ministerielle dirigee par Genevieve Laroque un travail dont 
l’objectif est de preciser l’aide qui peut etre apportee aux mourants. Dix-huit 
mois de travail sont necessaires pour promulguer le 26 aout 1986 la circulaire 
DGS/3D, dite « circulaire Laroque », relative a l’organisation des soins et a 
l’accompagnement des malades en phase terminale. Cette decision est prise 
dans un climat de polemique ou certains revendiquent le droit a l’euthanasie 
et ou d’autres, au contraire, denoncent ces pratiques, courantes selon eux dans 
certaines institutions. 

Deja, dans ce texte se degagent des idees force, toujours d’actualite, sur les 
besoins specifiques des mourants, la mission commune de l’equipe, l’impor- 
tance de la lutte contre la douleur, de la prise en charge psychologique, sociale 
et spirituelle, et du suivi de deuil. Le groupe de travail elabore egalement un 
fascicule : Soigner et accompagner jusqu’au bout - Soulager la souffrance, 
edite et distribue par le Comite franqais d’ education pour la sante. 

Une circulaire, la DH/OS/02/DGS/2002/98 du 19 fevrier 2002 relative a 
l’organisation des soins palliatifs et de l’accompagnement en application de 
la loi du 9 juin 1999, corrige les insuffisances de cette circulaire du 26 aout 
1986. Elle insiste sur l’organisation et la coordination au chevet du malade, 
a domicile et en etablissement de sante. 

En mars 1993, a la demande du ministere de la Sante, le docteur Henri Del- 
becque, charge de mission, publie un rapport dans lequel il decrit les struc- 
tures de soins palliatifs existantes : USP, UMSP, unites integrees dans des 
services aigus ou lits individualises dans des services geriatriques. 

Au meme moment, la circulaire DGS/DH du 7 janvier 1994 relative a l’orga- 
nisation des soins et a la prise en charge de la douleur chronique instaure, 
pour les centres de la douleur, trois niveaux d’organisation : des equipes 
mobiles, des equipes avec lits d’hospitalisation et/ou hopital de jour, des poles 
de reference alliant soins, recherche et enseignement. Elle est completee par 
la loi n° 95-116 du 4 fevrier 1995 qui insiste sur ces trois aspects pour tous 
les etablissements de sante, renforqant ainsi le rapport du senateur Lucien 
Neuwirth, « Prendre en charge la douleur ». L’article L.710-3-2 fait notam- 
ment apparaitre pour la premiere fois la mise en oeuvre de moyens propres a 
la prise en charge de la douleur chez la personne agee. 

Durant l’annee 1995, plusieurs textes sont publies, deux concernant les mede- 
cins et un autre affirmant les droits du patient hospitalise : 

- La circulaire DGES/DGS du 9 mai 1995 rend 1’ enseignement des soins pal- 
liatifs ainsi que celui du traitement de la douleur obligatoires durant le premier 
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et le deuxieme cycle des etudes medicates. Le 6 septembre 1995, le decret du 
nouveau code de deontologie est deja tres explicite sur les devoirs du medecin 
dans deux de ses articles : 

• suite a la loi du 22 avril 2005 1’ article 37 a ete modifie comme suit (extrait 
de l’article R.4127-37 du code de la sante publique [CSP]) : «En toutes 
circonstances, le medecin doit s’efforcer de soulager les souffrances du 
malade par des moyens appropries a son etat et l’assister moralement. II 
doit s’abstenir de toute obstination deraisonnable dans les investigations ou 
la therapeutique et peut renoncer a entreprendre ou poursuivre des traite- 
ments qui apparaissent inutiles, disproportionnes ou qui n’ont d’autre objet 
ou effet que le maintien artificiel de la vie ». 

• art. 38 : «Le medecin doit accompagner le mourant jusqu’a ses derniers 
moments, assurer par les soins et mesures appropriees la qualite d’une vie 
qui prend fin, sauvegarder la dignite du malade et reconforter son entou- 
rage. II n’a pas le droit de provoquer deliberement la mort. » 

- Une annexe a la circulaire 95-22 du 6 mai 1995 ou «charte du patient 
hospitalise » donne a celui-ci le droit a la prise en compte urgente de sa souf- 
france et a l’acces a des soins d’accompagnement, qu’il soit enfant, adulte ou 
personne en fin de vie. 

Pour ce qui est des infirmieres, le decret n° 2004-802 du 29 juillet 2004, inte- 
gre au CSP 1 , relatif aux regies professionnelles, fixe les devoirs generaux de 
notre profession et contribue a un juste accompagnement des personnes en 
fin de vie et de leurs proches. 

Les articles R.4311-1 a R.43 11-15 de ce meme decret, relatif aux actes pro- 
fessionnels et a l’exercice de la profession d’infirmiere, visent explicitement 
la qualite des soins, en particulier dans Particle R.43 1 1-2 : «Les soins infir- 
miers, preventifs, curatifs ou palliatifs, integrent qualite technique et qualite 
des relations avec le malade. Ils sont realises en tenant compte de revolution 
des sciences et des techniques. Ils ont pour objet, dans le respect des droits 
de la personne, dans le souci de son education a la sante et en tenant compte 
de la personnalite de celui-ci dans ses composantes physiologiques, psycho- 
logies, economiques, sociales et culturelles. . . de participer a la prevention, 
a revaluation et au soulagement de la douleur et de la detresse physique et 
psychique des personnes, particulierement en fin de vie au moyen des soins 
palliatifs et d’ accompagner autant que besoin leur entourage. » 

Enfin, en 1998, la lutte contre la douleur est declaree cause d’interet general. 
Le secretaire d’Etat a la Sante, Bernard Kouchner, s’engage sur treize points 
concernant les soins palliatifs et la douleur, le 3 avril 1998, lors du congres 
national de la SFAP. 

L’annee 1999 est marquee par l’adoption a Punanimite du Senat et de 
P Assemblee nationale d’un texte de loi visant a garantir le droit a l’acces aux 
soins palliatifs (loi n° 99-477 du 9 juin 1999). Cette loi inscrit les soins pal- 
liatifs dans le systeme sanitaire franqais. Elle affirme le droit pour tout citoyen 
de beneficier de soins palliatifs, quel que soit l’endroit ou il se trouve. Elle 


1 . Code de sante publique. 
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confirme le role des benevoles d’accompagnement a domicile ou en institution 
et propose la signature d’une convention type entre les parties. Elle permet a 
tout salarie d’obtenir un conge d’accompagnement d’une personne en fin de 
vie. Ce conge se nomme desormais « conge de solidarity familiale ». Cette loi 
sera suivie de plusieurs decrets d’ application. Une position de loi visant a creer 
une allocation journaliere d’accompagnement d’une personne en fin de vie est 
votee en fevrier 2009 au Senat. 

Plusieurs programmes de developpement des soins palliatifs ont vu le jour 
suite a cette loi-cadre : 

- le plan 1999-2001 dit «plan Kouchner»; 

- le plan 2002-2005 avec en particulier la creation d’un comite de suivi, 
L’obligation d’un volet soins palliatifs dans l’elaboration des SROS 1 ; 

- le plan actuel, 2008-2012. Ce dernier comporte trois axes : 

• la poursuite du developpement de l’offre hospitaliere et l’essor des dispo- 
sitifs extrahospitaliers, 

• 1’ elaboration d’une politique de formation et de recherche, 

• l’accompagnement offert aux proches. 

PRINCIPALS TEXTES 

Les principaux textes a retenir sont les suivants. 

Pour le domicile 

La circulaire Caisse nationale d’ assurance maladie des travailleurs salaries 
(CNAMTS) du 22 mars 2000 propose une contribution du Londs national 
d’ action sanitaire et sociale pour la mise en place de mesures de maintien a 
domicile dans le cadre des soins palliatifs. 

La circulaire DH/Eo2/2000/295 du 30 mai 2000 stipule que les services 
d’hospitalisation a domicile participent a la prise en charge de la douleur et 
des soins palliatifs. 

Le decret n° 2002-793, relatif aux conditions d’exercice des professionnels 
de sante delivrant des soins palliatifs a domicile, a enfin vu le jour le 3 mai 
2002 - mais aujourd’hui, quelques annees apres la loi-cadre, les niveaux de 
remuneration ne sont toujours pas definis... et le decret est devenu obsolete. 

Pour les reseaux de sante 

Le decret n° 2007-973 du 15 mai 2007 relatif au Londs d’ intervention pour 
la qualite et la coordination des soins (LIQCS) et la circulaire n° DHOS/02/ 
03/CNAMTS/2008/100 du 25 mars 2008 relative au Referentiel national 
d’organisation des reseaux de sante en soins palliatifs. 



1. SROS : schema regional d'organisation sanitaire. 
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Pour tout dispositif hospitalier 

La circulaire n° DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative a l’organisation 
des soins palliatifs qui precise 1’ orientation de la politique des soins palliatifs 
fondee sur le developpement de la demarche palliative et le role du benevolat 
d’accompagnement. 

Elle comprend des referentiels de soins pour chacun des dispositifs hospita- 
liers de prise en charge palliative. 

Notons egalement que la CNAMTS subventionne la formation des benevoles 
d ’ accompagnement . 

Droits des malades 

Les droits des malades sont par ailleurs renforces. 

1. La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et a la 
qualite du systeme de sante, permet entre autres au malade de designer une 
personne de confiance. 

2. La loi n° 2005-370 du 22 avril 2005, dite loi Leonetti, relative aux droits 
des malades et a la fin de vie, suivie de trois decrets d’ application 1 : 

— decret n° 2006-119 du 6 fevrier 2006 relatif aux directives anticipees, 

— decret n° 2006-120 du 6 fevrier 2006 relatif a la procedure collegiale, 

— decret n° 2006-122 du 6 fevrier 2006 relatif au contenu du projet d’etablis- 
sement ou de service social ou medico-social en matiere de soins palliatifs. 

« Cette loi clarifie ou renforce les dispositions existantes sur l’obstination 
deraisonnable et l’obligation de dispenser des soins palliatifs, sur le double 
effet, sur la procedure d’ arret ou de limitation de traitement du malade en fin 
de vie, sur la collegialite de la decision de 1’ arret de traitement du malade 
inconscient, sur la procedure d’ interruption ou de refus de traitement, sur le 
respect par le medecin de la volonte du malade en fin de vie, sur la personne 
de confiance. Elle instaure les directives anticipees relatives a la fin de vie. » 2 . 

GUIDES 

De nombreux travaux sont aujourd’hui disponibles sous forme de guides et 
de recommandations : 

— modalites de prise en charge de l’adulte necessitant des soins palliatifs 
(decembre 2002, site du ministere de la Sante) ; 

— recommandations pour 1’ accompagnement des personnes en fin de vie et 
de leurs proches (janvier 2004, site de l’ANAES); 

— guide de bonnes pratiques d’une demarche palliative en etablissement de 
sante (mars 2004, site du ministere de la Sante) ; 

— guide pour l’elaboration du dossier de demande de lits identifies 
(avril 2004, site du ministere de la Sante). 


1. Revue Soins, n° 708, septembre 2006. Dossier « Loi Leonetti, soins et fin de vie ». 

2. www.sfap.org 
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CONCLUSION 

On pourrait dire que le developpement des soins palliatifs est a ce jour bien 
amorce. Des liens sont a renforcer avec les autres professionnels de sante 
exerqant dans les domaines de la douleur, de la cancerologie, de la pediatrie, 
de la geriatrie et d’ autres encore, notamment dans le cadre des reseaux. 

Un reel defi reste a relever pour les annees a venir, afin d’obtenir des moyens 
et garder le dynamisme actuel pour repondre au mieux, dans la coherence et 
la complementarite, aux besoins de toutes les personnes confrontees a la 
maladie grave et a la fin de vie. 


ANCRAGE ETHIQUE 

II convient d’abord de se poser la question : qu’est-ce que l’ethique? 

Le docteur Nicole Lery 1 ecrit, a ce propos, qu’il « faut admettre que l’ethique 
n’a pas de definition. Mais elle a une finalite. » Le cadre infirmier Anne-Marie 
David 2 ecrit quant a elle : « Si done on recherche une definition de l’ethique, 
je la chercherais plutot dans ses effets, c’est-a-dire lorsqu’une situation pro- 
voque chez le soignant une sorte de choc, le tire hors de lui-meme, ou au 
contraire le contraint a descendre en lui plus profondement jusqu’a le con- 
fronter dans son essence meme a ses propres interrogations. C’est a ce 
moment que l’on reconnait 1’ interrogation ethique vraie. » 

Nous pouvons dire plus simplement que l’ethique est une reflexion sur les ques- 
tions que tout soignant doit se poser quand une situation de soin fait probleme. 

L' ETHIQUE ET LE CONFLIT DE VALEURS 

Dans l’acte de soigner 3 , nous agissons pour le bien de 1’ autre. La problema- 
tique peut naitre d’une situation mal vecue ou d’un conflit de valeurs, soit 
entre le soignant et le soigne, soit entre collegues. II arrive alors que nous 
nous posions des questions : quelle est la liberte d’ action de chacun? Ou est 
la place de la parole? Qui va decider? Ces interrogations sont essentielles - 
pourtant, dans la pratique quotidienne, 1’ action est souvent privilegiee aux 
depens de la reflexion. 

II est necessaire de reflechir aux valeurs et aux convictions fondamentales, et 
de s’interroger sur les sources de la liberte, sur la relation aux autres et le 
concept de dignite, avant de pouvoir pleinement participer a la recherche d’un 
consensus. Les valeurs peuvent etre definies comme des guides de compor- 
tement qui se developpent et qui murissent : elles donnent sens a la vie. Elies 
sont des elements qui indiquent la maniere dont une personne a decide de 
faire usage de sa vie, qui l’aident a choisir librement apres mure reflexion. 


1. LERY N. — L’ethique, c’est utile. Revue de I’infirmiere, n° 12, 1991, P- 28-30. 

2. DAVID A.-M. — Preface de l’ouvrage A la rencontre de Vethique, de O. PAYCHENG et 
S. SZERMAN. — Heures de France, Paris, 1997, p. 10. 

3. Decret n° 2004-802 du 29 juillet 2004 relatif aux actes professionnels et a l’exercice de la pro- 
fession d’infirmier. 
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Les valeurs ne sont pas toujours bien fixees car il y a des interactions sociales, 
nous pouvons influencer ou etre influence. Mais ces valeurs nous aident a 
evaluer, a juger et a comparer. 

L’ethique clinique se pratique dans les situations d’incertitude oil plusieurs 
voix doivent se faire entendre avant la prise de decision. 

Nous avons trop souvent l’habitude de decider ce qui est bien pour l’autre 
sans lui poser la question : Qu ’ attendez- vous ? Que voulez-vous ? Que pensez- 
vous de ce que nous proposons? 

Les soignants ne peuvent pas se contenter de s’appuyer sur leurs valeurs per- 
sonnelles. II faut developper une demarche ethique en equipe. 

L'ETHIQUE ET LA LOI 

L’ethique clinique doit egalement s’appuyer sur la loi qui aujourd’hui recon- 
nait le libre arbitre de la personne et sa marge de liberte, en particulier : 

- la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la 
qualite du systeme de sante, qui permet entre autres au malade de designer 
une personne de confiance ; 

- surtout la loi n° 2005-370 du 22 avril 2005, dite loi Leonetti, relative aux 

droits des malades et a la fin de vie. 


SITUATION CLINIQUE 


Une femme de 84 ans se presente avec un accident vasculaire cerebral; 
elle reprend conscience, parle peu et est paralysee. En I'absence de la 
famille, certains membres de I'equipe s'interrogent sur la question de I'ali- 
menter ou non. Certains pensent qu'il y a des raisons pour esperer une 
amelioration et cherchent a entrer en contact avec la famille pour recueillir 
leur avis. D'autres I'imaginent seule chez elle et croient que devolution est 
pejorative, qu'il faut veiller a son confort sans prolonger sa vie en I'alimen- 
tant. Que faire? 


Nous sommes tous influences par nos experiences personnelles et profession- 
nelles, positives ou negatives, notre culture, nos croyances, notre age, notre 
sexe, notre couleur. Si tout cela influence nos reactions en face des autres, il 
est clairement ecrit dans le decret n° 2004-802 du 29 juillet 2004 que nous 
devons soigner sans discrimination (article R.4311-25): «L’infirmier ou 
l’infirmiere doit dispenser ses soins a toute personne avec la meme conscience 
quels que soient les sentiments qu’il peut eprouver a son egard et quels que 
soient l’origine de cette personne, son sexe, son age, son appartenance a une 
ethnie, a une nation ou a une religion determinee, ses mceurs, sa situation de 
famille, sa maladie ou son handicap et sa reputation. » 

Nous devons veiller a ce que nos decisions ne soient jamais predeterminees 
a l’avance, parce qu’il n’y a jamais une seule reponse. La prise de decision 
suppose un choix et il convient d’en mesurer les consequences. Nous devons 
continuer a nous interroger meme apres la prise de decision. Peut-etre faut-il 
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accepter parfois de revenir sur une decision car le choix qui « donne sens a 
la situation » n’est pas le seul possible. Cependant, «c’est dans l’elaboration 
de la reponse que se joue la demarche ethique »'. 

LE DISCERNEMENT ETHIQUE 

L’interet et le but de la reflexion ethique en soins palliatifs sont d’essayer de 
definir les conditions d’une pratique de soins dans une approche globale res- 
pectueuse des personnes atteintes de maladie grave, qu’elles soient en situa- 
tion de crise ou en fin de vie. 

Accepter le « temps de mourir» est souvent difficile pour les patients, leur 
entourage et aussi les soignants a cause de la presence des symptomes, de 
l’angoisse, des problemes de communication et des soucis d’ordre pratique. 
Accepter ce temps comme un temps particulier qui fait partie integrante de 
l’histoire du vivant est une des conditions indispensables pour continuer a 
soigner des personnes gravement atteintes par la maladie. Cette acceptation 
est necessaire pour eviter des reactions de peur et de revolte devant des situa- 
tions penibles, quand sont dites des choses telles que «Ce n’est plus une vie, 
cette vie ne vaut plus la peine d’etre vecue, ce n’est plus un homme»... 

La demarche de reflexion ethique est, selon N. Lery, plurifactorielle. Elle doit 
prendre en compte differents elements : la technique, la loi, la deontologie, 
les chartes et recommandations, la culture (les valeurs) et la morale, en une 
spirale qui permet la decision ethique. L’ethique recherche un « consensus 
social » et se construit grace a la reflexion concertee lors d’un debat argu- 
mente par tous les membres du groupe concernes par la question. C’est un 
processus qui amene a faire un choix a la lumiere de l’interdisciplinarite. 

LES ELEMENTS CLES DU DEBAT ETHIQUE 

La demarche ethique a pour but la promotion de valeurs, telles que l’autonomie, 
1’ information du malade, l’equite, la bienfaisance, le consentement au soin, la 
responsabilite et la solidarite des individus, comme moyens de respecter la 
dignite humaine, personnelle et collective. C’est une demarche rationnelle de 
reflexion autour de la question : « Comment faire pour bien faire? », ou encore 
« Comment faire pour faire le moins mal possible ? », meme si nous savons bien 
par notre experience de soignant que connaitre les lois et les principes moraux 
ne nous donne pas de solutions toutes faites pour le quotidien de notre action. 
Les notions d’intentionnalite et de proportionnalite sont ici fondamentales. 

L'autonomie 

La perte progressive de l’autonomie peut etre cause de grande souffrance pour 
le malade, d’oii le besoin pour les soignants de s’interroger : la personne soi- 
gnee a-t-elle la possibility d’agir comme sujet? Si non, que faut-il mettre en 
oeuvre pour que cela soit possible? Observons le cas suivant. 



1. LERY N. — L’ethique, c’est utile. Revue de I’infirmiere, n° 12, 1990, p. 28-30. 
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M. B., 56 ans, en stade terminal d'un cancer du colon, est depuis un mois 
et demi hospitalise en unite de soins palliatifs. Au fil des semaines, M. 
B. perd par palier son autonomie physique. Lors de son entree, il prend 
sa douche seul, mais tombe parfois. Au bout de quelques semaines, vou- 
lant se lever sans aide, il tombe a nouveau mais souhaite continuer a mar- 
cher pour se rendre aux toilettes. Les soignants acceptent les risques pour 
preserver sa liberte de choix. 

M. B. vit mal sa perte d'autonomie physique et reste toujours present et 
tres actif. Il peut meme un jour se lever pour faire un shampooing. Lorsque 
la maladie gagne du terrain, M. B. se retrouve alite en quasi-permanence, 
vomit regulierement mais prefere cela a la sonde nasogastrique qu'il res- 
sent comme une entrave a sa liberte. 

La veille de son deces, dans un sursaut, il nous dit : « On me met une 
poche pour uriner, une pour les selles, les barrieres, on me supprime le 
telephone... Je n'existe plus alors? Je ne suis pas d'accord, i'ai besoin du 
telephone pres de moi, meme si je sais que je n'ai plus la force pour 
decrocher. » 

lei, il s'exprime comme sujet et il est entendu. 

L’exemple de la perte progressive de l’autonomie de ce patient en fin de vie 
nous montre comment le souci de manifester du respect au malade peut venir 
contredire notre representation des « bons soins ». 

Quelle infirmiere ne souhaiterait pas, dans cette situation, concilier securite 
et qualite des soins, tout en respectant 1’ autonomie morale de cet homme? Et 
pourtant, quel dilemme parfois dans tous les details du quotidien pour que 
cela soit possible ! Cet exemple nous le montre bien. Que faire alors devant 
un tel etat d’epuisement, lorsque le malade vomit regulierement, est sous cal- 
mants a cause de sa douleur et de son angoisse? M. B. nous rappelle qu’il 
n’en est pas moins sujet desirant et qu’il entend rester debout, dans les deux 
sens du terme. 

(/information du malade et le consentement au soin 

Qu’il accepte, qu’il demande ou qu’il refuse un soin, la proposition faite au 
malade lui a-t-elle ete expliquee pour susciter ou non son adhesion? L’infor- 
mation est un processus complexe qui demande du temps pour repondre aux 
questions et qui doit permettre un consentement eclaire. 

« Un adulte responsable est la personne la plus apte a savoir ce qu’il souhaite. 
Il doit done avoir le droit de decider. . . il faut rappeler que les soignants peu- 
vent influencer la decision dans la maniere de presenter l’information. »‘ 


1 . GREEN Q. — Setting bounderies for artificial feeding. Hastings Center Report, decembre 1984, 
p. 9-13. 
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SITUATION CLINIQUE 


M. S., 68 ans, celibataire, hospitalise en urgence en pneumologie refuse 
tous les soins (toilette, soins de bouche, alimentation, etc.), les medicaments 
dont il se mefie, et devient agressif. II pose des questions sur ses examens 
et veut savoir «s'il a un cancer ». Malgre une volonte des soignants de 
connaTtre les desirs de ce patient, il ne se livre pas. Le refus des soins 
d'hygiene est particulierement difficile a accepter. Pour eviter qu'une rela- 
tion de violence ne s'instaure, les soignants etablissent un «contrat» avec 
M. S. pour donner un minimum de soins. Le medecin confirme a M. S. qu'il 
a un cancer et ce dernier lui repond : «j'en etais sur. » Petit a petit, la 
confiance s'etablit et M. S. accepte les soins infirmiers tout en refusant tout 
traitement medicamenteux. Il meurt deux semaines plus tard. 


Est-ce que le malade a suffisamment d’ information pour pouvoir donner son 
avis sur les projets concemant son avenir? On peut parler de contrat de soins 
quand le malade a donne son consentement sans contrainte. 

Mais y a-t-il une possibility de laisser la place au refus de soins ? 

P. Verspieren ecrit « qu’il n’y a de consentement veritable que lorsqu’est 
reconnue concretement l’eventualite d’un refus », et il reconnait «que tout 
refus de soins cree un malaise dans les equipes soignantes »‘. 

Le refus de soins est aujourd’hui reconnu par la loi (voir la legislation, p. 10), 
mais il ne doit en aucun cas conduire a 1’ abandon du malade. Le refus de 
soins met 1’ accent sur la discordance entre le souci de bienfaisance et le res- 
pect de l’expression par la personne malade de son autonomie. Il peut desta- 
biliser le soignant qui perqoit le refus comme une remise en cause. Cette 
situation « a risque » interroge la relation soignant-soigne. Differents risques 
existent : 

- ne pas entendre le patient, en adoptant une approche « paternaliste » de la 
situation; 

- culpabiliser le patient par une approche utilitariste ; 

- fermer le dialogue en fuyant la situation ; 

- accepter trop rapidement ce refus parce qu’il permet par exemple de 
«trancher» une question qui cree des oppositions dans l’equipe; 

- abandon du malade parce que la remise en question qu’implique son refus 
est insupportable. 

L'equite 

L’equite renvoie a la notion de justice naturelle dans l’appreciation de ce qui 
est du a chacun. C’est une vertu qui consiste a regler sa conduite sur le sen- 
timent naturel de justice et d’injustice 1 2 . En soins palliatifs, l’equite consiste 


1. VERSPIEREN P. — Consentement aux soins, refus de soins. Laennec, Paris, juin 1995. 

2. Le Petit Robert de la langue frangaise, 2008. 
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a rechercher ce qui semble etre le plus juste dans les decisions de soins, en 
regard de la singularite de chaque personne. 

Bienfaisance (ou bienveiliance) et non-malfaisance 

La bienfaisance est le fait de faire le bien - il s’agit, plus precisement, de 
fournir a 1’ autre un benefice ou tout au moins un equilibre entre les benefices 
et les dommages 1 . La non-malfaisance englobe le fait de n’infliger aucun 
dommage physique, psychologique, social, spirituel ou autre - et notamment 
de ne pas attenter a la dignite du patient 2 . 

Ces concepts impliquent de reflechir sur les notions d’intentionnalite, de pro- 
portionnalite et de double effet. 

L'intentionnalite 

L’intentionnalite se definit comme le caractere d’une attitude psychologique 
intentionnelle adaptee a un avenir proche, un projet 2 . S. Rameix 4 propose qua- 
tre pistes a suivre en soins palliatifs permettant de confirmer l’intentionnalite 
ou la droiture de l’intention. 

- L’examen de conscience ou «le dialogue silencieux de l’ame avec elle- 
meme» : «Seul le prescripteur pourra etre garant, en conscience de l’acte 
qu’il fait ou qu’il fait faire ». 

- La responsabilite individuelle : elle est engagee dans la decision et pour 
en signifier la droiture, c’est celui qui prescrit qui fait l’acte ou assiste a sa 
realisation (argument repris dans les directives de la SFAP). 

- Le partage de l’information sur la decision. C’est un principe kantien de 
publicite. «Si nous ne pouvons pas dire dans l’espace publique ce que nous 
faisons, c’est que nous savons que ce n’est pas bien ». La loi du 22 avril 2005 
dispose ainsi que «La decision motivee est inscrite dans le dossier medical ». 

- La discussion argumentative et deliberative collective : on retrouve ici 
la notion de collegialite, afin d’eliminer les motifs non moraux, c’est-a-dire 
les principes essentiellement psychologiques et affectifs. En droit franqais, la 
decision est prise par le medecin. 

La proportionnalite 

Ce terme designe la recherche, en proportion de l’etat du malade et de ses 
dispositions, du plus juste degre de traitement et de soins entre deux extremes 
qui seraient l’obstination deraisonnable et l’abandon de soins. 


1. BEAUCHAMPS TL„ CHILDRESS JF. — Principles of biomedical ethics. New York, Oxford 
University Press, 1989, p. 194 (cite par KEMP C, BOLLY C, Le malade en fin de vie, De Boeck 
Universite). 

2. FOWLER MD. — Principles of biomedical ethics. New York, Oxford University Press, 1989, 
p. 961 (cite par KEMP C, BOLLY C, Le malade enfin de vie , De Boeck Universite). 

3. Le Petit Robert de la langue frangaise, 2008. 

4. RASP 03 : reseau d’accompagnement et de soins palliatifs de l’Allier. Site internet : 
www.rasp03 
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Le double effet 

Ce principe enonce qu'un acte peut avoir un double effet, l’un bon et mora- 
lement soutenable et 1’ autre mauvais et non voulu. 

La loi relative aux droits des malades et a la fin de vie, precise en son 
article 2 : « Si le medecin constate qu’il ne peut soulager la souffrance d’une 
personne, en phase avancee ou terminale d’une affection grave et incurable, 
quelle qu’en soit la cause, qu’en lui appliquant un traitement qui peut avoir 
pour effet secondaire d’abreger sa vie, il doit en informer le malade, sans 
prejudice des dispositions du quatrieme alinea de l’article L. 1 1 1 1-2, la per- 
sonne de confiance visee a 1’ article L. 1111-6, la famille, ou a defaut un des 
proches. La procedure suivie est inscrite dans le dossier medical. » 

II est permis au medecin de prescrire des medicaments pour traiter des symptomes 
juges insupportables par la personne malade, meme s’il est probable que ces trai- 
tements risquent d’abreger sa vie, si les conditions suivantes sont remplies : 

- aucune autre initiative, medicale ou non, ne peut etre proposee pour soula- 
ger la personne malade au stade terminal ; 

- le but vise est affirme comme un but therapeutique dont les effets, y compris 
les effets secondaires attendus, sont proportionnels a l’intensite des symptomes 1 . 

La responsabilite 

Dans l’acte de soigner, la prise de conscience de l’engagement des soignants 
envers ceux qu’ils sont en train de soigner impose a ceux-ci d’agir en profes- 
sionnels responsables : reflechir sur les competences requises pour offrir les 
meilleurs soins possibles et prendre le temps necessaire pour les acquerir. Le 
soignant doit etre soucieux de toujours progresser. 

Cette acquisition se fait en trois etapes : 1’ autoevaluation, c’est-a-dire l’analyse 
de la pratique, puis 1’ identification des manques, et enfin la recherche des moyens 
pour remedier a ces manques par une amelioration permanente des competences, 
par exemple la lecture de la litterature specialisee ou des formations adaptees. 

Le secret professionnel portage et la confidentiality 

La loi du 4 mars 2002 introduit la notion de « secret partage » en accord avec 
le patient et pour permettre la continuite des soins. L’ obligation du secret 
professionnel est la meme pour tout soignant. 


SITUATION CLINIQUE 


M. R., 36 ans, celibataire, est atteint de sida. II a des diarrhees doulou- 
reuses et il est cachectique. Aucun membre de sa famille n'est au courant 
de sa maladie et il nous interdit d'en parler. Il sait que sa mere se confie 
a nous, qu'elle se pose des questions par rapport a son etat et s'inquiete. 
Avec son accord, nous partageons les interrogations de cette mere avec 
son fils, qui se decide aiors a lui parler. 


1. FONDRAS JC, La sedation pharmacologique et les contradictions ethiques, European Journal 
of Palliative Care , 1996, 3, p. 17-20. 



Concept des soins palliatifs et specificite infirmiere 


La question de la confidentialite, garder le secret ou le partager en equipe, est 
un dilemme qui se pose de faqon particuliere en fin de vie : la precarite de sa 
situation peut conduire le malade a faire des confidences. II arrive que l’infrr- 
miere se pose la question : « Ce que j’ai appris peut-il en aider d’autres a com- 
prendre un comportement difficile, un refus de traitement, une agitation. . . que 
faire de 1’ information confiee? » Elle peut alors demander 1’ accord du patient 
pour partager l’information, la transmettre sous sa dictee ou la reformuler. 
Certaines pathologies, par ce qu’elles vehiculent, creent des situations plus 
difficiles que d’autres. C’est le cas pour le sida ou la sclerose laterale amyo- 
trophique (SLA). Comment proteger la confidentialite? Y a-t-il des cas oil il 
vaut mieux ne rien dire ? 

QUELQUES REPERES METHODOLOGIQUES 

Etudions un exemple de grille d’aide a la decision, quel que soit le probleme 
considere (figure 1-1). L’essentiel, bien entendu, est de se donner en equipe 
le temps necessaire a 1’ application de cette grille. 


Poser le probleme : 

Quelles sont les personnes concernees dans cette situation particuliere : soignes, 
soignants, entourage ? 

Du point de vue de I’infirmiere, qu’est-ce qui pose probleme dans cette situation ? 

Quel est le point de vue des autres acteurs ? 

Au final, quel dilemme se pose aux soignants ? (le dilemme peut se poser en 
termes differents selon les sujets et professions). 

Envisager plusieurs possibilites d’action : 

Passer en revue les possibilites d’actions en analysant les consequences 
previsibles, les avantages attendus, les inconvenients et les risques potentiels 
pour le patient. 

Dans quels « delais » de mise en action ? (sachant qu’en soins palliatifs, le 
temps pour le patient n’a pas la meme valeur que pour celui qui le soigne, 
le patient privilegie le plus souvent le court terme). 

Qui peut faire quoi ? Evaluer son degre de competence pour chaque action 
proposee. 

Confronter les propositions d’actions aux interdits, c’est-a-dire se poser 
des questions du type : 

- cette decision favorise-t-elle la communication et le respect de I’autre comme 
sujet ? 

- cette decision laisse-t-elle ou non un acteur au bord du chemin ? 

- cette decision laisse-t-elle la possibility a la liberte de I’autre de grandir ? 

- cette decision favorise-t-elle la creation d’une societe plus humaine ? 

Choisir d’agir, c’est-a-dire poser des actes qui seront conformes aux choix. 


Fig. 1-1 . Grille d'aide a la decision. 
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Trois reperes nous semblent essentiels : 

- n’exclure aucun des acteurs de la situation, en particulier la personne con- 
cernee et son entourage ; 

- passer par une reference a la loi, c’est-a-dire se poser la question du respect 
de la non-transgression des interdits fondamentaux (meurtre, inceste, men- 
songe). Concretement, ce respect de la loi est le refus de situations de violence 
ou de la domination des uns sur les autres, le refus de la manipulation et de 
la seduction, ou, d’une maniere generale, le refus de considerer l’autre comme 
objet ; 

- ne pas faire l’economie de l’analyse des points de vue medicaux et soi- 
gnants, sans oublier 1’ aspect relationnel de la situation. Tenir compte des 
alliances et des ressentis des differents acteurs, du degre de competence de 
chacun. 


SITUATION CLINIQUE 


Donnees initiales 

M. Alain, 72 ans, marie, trois enfants, qui depuis sa retraite (ancien direc- 
teur commercial) vit en Bretagne la plus grande partie de I'annee, est hos- 
pitalise a Paris dans un service d'ORL en vue d'un traitement de douleurs 
retro-auriculaires et de douleurs a la deglutition. 

Cet homme presente un cancer larynge decouvert sept mois auparavant 
alors qu'il etait dejti 6 un stade evolutif avance (avec adenopathies et 
extension au sinus). Un traitement par radiotherapie ne stabilise pas I'evo- 
lution. 

Le patient, apres une discussion franche avec le chirurgien ORL puis avec 
sa famille, ne souhaite pas I'intervention chirurgicale qui lui est proposee. 
II est conscient de devolution de sa maladie et de son mauvais pronostic; 
il nous dit qu'il « tient avant tout a sa qualite de vie en Bretagne*. Le 
chirurgien ORL donne suite a son desir de ne pas etre opere. 

A son entree, M. Alain a un Karnofsky 1 a 70 %, c'est-a-dire qu'il a une 
activite normale sans aide, mais I'effort physique lui est impossible. Une 
fois le traitement antalgique debute et les douleurs soulagees, un retour 
au domicile est prevu pour le lendemain. 

II presente alors un syndrome subocclusif avec douleurs abdominales pour 
lequel les chirurgiens digestifs sont appeles. Est prescrite la pose d'une 
sonde gastrique avec aspiration, et un bilan radiologique avec lavement 
baryte est souhaite en vue d'une eventuelle chirurgie digestive. 

M. Alain entre alors dans une periode de confusion et d'agitation; il sup- 
pose mal sa sonde et dit a I'infirmiere : « On ne m'ecoute pas, on me 
promet des choses et on ne les respecte pas», et il refuse I'examen. 

Vous etes I'infirmiere en poste ce jour-la. Deux questions se posent : Com- 
ment puis-je reagir? Que doit faire I'equipe? 



1. BRASSEUR L. et coll. — Douleurs. Paris, Maloine, 1997, p. 616-620. 
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Analyse 

Qui sont les personnes concernees? 

Ce sont M. Alain, son epouse, leurs trois enfants, I'infirmiere, les autres 
soignants et les medecins (les chirurgiens ORL et digestif). 

Du point de vue de I'infirmiere, qu'est-ce qui pose probleme? 

- Cela peut etre un probleme d'information et de consentement : comment 
faire comprendre a M. Alain I'interet d'une sonde gastrique et des exa- 
mens complementaires (sans qu'il se sente trahi dans le contrat de soin 
qu'il a passe avec le chirurgien ORL) et respecter son desir de retourner 
en Bretagne pour passer les jours qui lui restent? 

- Cela peut etre un probleme d'autonomie du patient : comment a la fois 
respecter la volonte de M. Alain de ne pas subir de traitement lourd et 
poursuivre les soins prescrits (pose de sonde gastrique et examens 
complementaires) ? 

Dans le cas de M. Alain, quelques difficultes apparaissent : peut-on 
«croire» ou tenir compte de la parole d'un patient alors qu'il est confus 
ou agite? Quelle valeur donner a sa parole? Est-on capable de I'ecouter 
comme tel et faut-il partager avec le reste de I'equipe et le chirurgien refe- 
rent, en tant qu'avocat du malade et « porte-parole » s'il se confie a nous? 
La reponse a ces difficultes fait entrer en ligne de compte le point de vue 
personnel de I'infirmiere. II est important a ce stade de recueillir les propos 
des autres membres de I'equipe, de rechercher les donnees suivantes : 
M. Alain a-t-il ecrit des directives anticipees? Quel est I'avis de la personne 
de confiance, de sa famille? 

Une fois cette etape franchie, I'equipe se retrouve pour reconnoitre la dif- 
ference entre les termes du contrat passe entre le chirurgien et M. Alain, 
et ce que le nouvel episode peut entramer comme choix therapeutique. II 
est clairement defini que le choix a faire est du ressort du chirurgien refe- 
rent, eclaire par I'avis des chirurgiens digestifs. 

L'accompagnement de M. Alain au cours de cet episode est primordial. 
Ecoute, presence, reassurance de la part de I'equipe soignante sont les 
reponses naturelles qui sont trouvees. Le dialogue entre M. Alain et son 
chirurgien est poursuivi. 

Au terme de cette premiere etape, on voit que le portage des points de 
vue, des competences et de la responsabilite de chacun, est essentiel pour 
qu'une ligne de conduite soit determinee. 

Par la suite, d'autres questions vont se poser a I'equipe selon que le chi- 
rurgien decide de faire effectuer les examens ou non. Reste la question en 
termes de qualite de vie en Bretagne pour le patient : y a-t-il une solution 
qui permette de concilier une prise en charge medicale et soignante et un 
retour a domicile? Ceci est-il souhaite par tous les acteurs? 

Nous pouvons envisager plusieurs possibilites d'actions : 

- un retour a domicile avec des soins medicaux restreints (traitement pour 
la douleur et les symptomes) et un minimum de soins techniques, mais en 
privilegiant les soins infirmiers adaptes a ses besoins; 

- chercher a obtenir le consentement du patient afin de perseverer dans 
une attitude exploratrice et curative. 
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Cette situation montre qu'il y a conflit entre le desir du patient et ia volonte 
medicale. Selon la loi du 22 avril 2005, un autre praticien peutvenir reex- 
pliquer a M. Alain les consequences de sa decision, ou donner son avis 
au collegue qui I'a sollicite. Faut-il s'obstiner? Dans ce cas, est-ce de la 
perseverance ou de « I'obstination deraisonnable »? L'equipe est en droit 
de se poser la question de la non-assistance a personne en danger, elle 
s'appuie sur le fait que le patient n'a plus toutes ses facultes. Si le medecin 
et ie patient s'obstinent dans leurs points de vue opposes, la situation 
devient difficile a gerer pour I' infirm iere qui peutvivre la decision medicale 
de poursuivre les examens comme une non-ecoute du patient. Une delibe- 
ration collegiale ou chaque membre de l'equipe donnerait sa vision du 
probleme s'imposerait. 

Cependant plusieurs choix restent possibles 

La loi reste encore mal connue, selon le rapport de Jean Leonetti de 
decembre 2008. 

Dans une telle situation, I'infirmiere a trois possibilites. 

Premier choix 

Choisir de « suivre le medecin », se ranger a ses arguments et oeuvrer dans 
ce sens jusqu'a eventuellement etre amenee a entrer dans une relation de 
violence (il n'est pas rare de voir un patient attache pour I'empecher d'arra- 
cher une sonde gastrique). «Soudee» a la decision medicale, I'infirmiere 
evite le conflit ou la confrontation d'opinions avec le medecin. Or, nous 
avons vu qu'une demarche ethique est justement basee sur le debat. Mais 
pour qu'il y ait debat, il est necessaire que plusieurs points de vue coexis- 
tent. Quant au patient, apres une periode de refus, devant la determination 
du chirurgien, il peut se ranger « de force plus que de gre » aux arguments 
de celui-ci, au risque de desinvestir son projet (rentrer chez lui), voire de 
se laisser mourir. 

Une autre possibility est qu'il differe son projet et accepte de reexaminer 
la situation avec le medecin referent, une fois les examens complementaires 
effectues. 

Nous voyons que nous sommes sur une crete ou les choses risquent de 
basculer. Le patient, a cette etape de sa maladie, et compte tenu de ce 
qu'il vit, est fragile et a moins de resistance face a I'adversite. Dans un tel 
contexte, il est difficile de prevoir a priori les reactions du patient, ce qui 
rend les decisions si delicates. 

Deuxieme choix 

Se faire I'avocat du malade coOte que coOte et aller dans le sens de ses 
desirs, voire refuser d'effectuer certains soins. 

Ce choix peut avoir comme consequences : 

- pour l'equipe d'amener une position contraire a celle du medecin et 
d'ouvrir le debat, 

- pour le patient de trouver un soignant qui I'entende et qui devienne son 
porte-parole aupres des medecins, 

- pour I'infirmiere d'etre en coherence avec ses valeurs qui sont a priori 
de privilegier les desirs du patient. 
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Selon la personnalite de I'infirmiere et des medecins, le debat peut se blo- 
quer et un conflit peut eclater entre le corps medical et I'infirmiere devant 
le refus d'effectuer certains actes presents. Percevant qu'il est source de 
conflit, le patient risque alors de se sentir encore plus oublie et isole. La 
relation de confiance avec son medecin en sera encore plus alteree. 
Troisieme choix 

Se faire I'avocat du malade aupres du medecin, redire ses propos, expri- 
mer ce que nous avons entendu de la souffrance du patient avec son 
gccord et de son desir de finir ses jours chez lui. 

Ecouter le patient dans I'expression de ses sentiments face a ce nouvel 
episode qui vient contrarier son projet. 

Oser evoquer la possibility d'un retour a domicile aupres du medecin en 
recherchant avec lui une solution conciliant le respect du desir du patient 
et la necessite des soins medicaux. 

Cette troisieme possibility offre I'avantage d'ouvrir le debat au sein de 
I'equipe tout en restant a I'ecoute du malade : la parole circule entre les 
differents acteurs. Le risque pour I'infirmiere est la difficulty de vivre une 
situation d'incertitude qui peut durer un certain temps. 

Evolution de la situation 

Par la suite, la sonde gastrique est retiree et M. Alain a de nouveau la 
possibility de boire. Cependant, ses difficu Ites de deglutition augmentent. 
II fait des fausses routes aux liquides et aux solides entraTnant rapidement 
un encombrement pulmonaire important et une dyspnee. Lors d'une reunion 
de service, I'arret de toute alimentation est discute et prescrit par le mede- 
cin. 

Cependant, M. Alain reclame du cafe aux aides-soignantes. Son Kar- 
nowsky est a 40, il est alite en permanence et il necessite une aide impor- 
tante. Il reitere sa demande de rentrer chez lui en Bretagne et remet a sa 
femme sa montre, son alliance et dit : «Je vais mourir aujourd'hui. » 
Durant cette periode, un de ses fils se manifeste pour la premiere fois et, 
lors d'un entretien avec le cadre infirmier, exprime qu'il est intolerable de 
laisser son pere dans cet etat et demande que I'on accelere les choses. 

Analyse et choix possibles 

Ces mots sont parfois compris par certains soignants comme une demande 
d'euthanasie. Est-ce reeilement le cas? Par ailleurs, dans cette situation, 
e'est un proche qui souhaite que les choses « aillent vite», M. Alain 
n'ayant, quant a lui, rien exprime dans ce sens... 

Neanmoins, il arrive que le malade en personne nous dise sa souf- 
france, en enongant : «Je veux mourir. » ll semble alors que beaucoup 
de soignants decodent ce message de la maniere suivante : «Je veux 
I'euthanasie », «Je veux que vous m'aidiez a mourir. » La fagon dont 
ces mots sont interpretes par la personne qui les a entendus influence 
la discussion. La demande de mort faite par le malade est renforcee 
ou non par le regard que les autres portent sur lui. La difficulty est de 
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savoir ou se trouve le vrai desir. Il faut tenter de le decrypter : « Je veux 
mourir» porte souvent le message «Je ne veux plus vivre comme qa» 
et non «Je ne veux plus vivre ». Regardons la definition de I'euthanasie 
donnee par P. Verspieren en 1992 1 : «Tout comportement suivi d'effet 
dont I'objectif est de provoquer la mort d'une personne, pour lui eviter 
ainsi des souffrances. » 

Or, le philosophe Jacques Ricot nous dit que « I'euthanasie ne complete 
pas I'accompaanement, elle le supprime... elle ne soulage pas le 
patient, elle l'efimine» 2 . En faisant taire la plainte, nous eliminons le 
sujet et transgressons I'un des interdits fondamentaux : I'interdit de 
meurtre (voir p. 19). Si nous acceptons que I'euthanasie soit possible, 
la dynamique de recherche du soulagement de la personne va s'arreter 
1a. 

Enfin, Benoit Burucoa nous rappelle qu'il y a trois conditions pour 
demeurer vivant jusqu'a la mort : «etre soigne », «etre accompagne», 
et une troisieme condition, plus subtile, fragile et exigeante, celle de 
« continuer a etre regarde comme un sujet vivant, encore capab e de 
donner» 3 . Poursuivre les soins avec la meme exigence (respect et 
pudeur), s'adresser au patient en tant que personne, meme s'il ne com- 
munique plus par la parole, le considerer comme un etre humain vivant 
jusqu'au bout de sa vie repondent a ces conditions. 

Pour ne pas risquer de nous perdre dans la complexite de la situation, 
nous nous rappellerons ici les frois problemes par ailleurs articules les uns 
aux autres : 


- M. Alain reclame du cafe alors que I'equipe vient de decider I'arret de 
I'alimentation; 

- il exprime a nouveau son desir de rentrer chez lui car il pressent qu'il 
va mourir, ce qu'il confie a son epouse; 

- le fils intervient et semble decouvrir la situation : il reclame que «les 
choses soient accelerees» tant il souffre de voir son pere dans cet etat. 

Si I'equipe se place dans une visee de confort et d'ecoute de la parole du 
patient, le premier probleme peut etre assez simplement resolu. Des expli- 
cations claires sont a donner a M. Alain concernant les risques de la pour- 
suite de I'alimentation en s'assurant qu'il les a bien comprises. 

Deux choix s'offrent a lui : etre moins encombre et pour cela renoncer au 
plaisir de boire du cafe, ou boire du cafe tout en etant conscient des con- 
sequences. 

Lorsqu'il aura fait son choix, I'equipe I'assure qu'elle fera tout ce qu'elle 
peut pour hydrater sa bouche par des soins de bouche reguliers (et pour- 
quoi pas avec du cafe!) ou pour tenter de diminuer son encombrement. 
Si ce probleme n'est pas evoque avec le patient lui-meme, il est fort pro- 
bable que chaque soignant adoptera une attitude propre, I'un se basant 
sur le respect de la prescription, I'autre sur le fait qu'on ne peut refuser 
une si petite chose a un patient en fin de vie. 


1. VERSPIEREN P. — L’euthanasie : une porte ouverte. Etudes , janvier 1992. 

2. RICOT J. — Philosophic et fin de vie. Editions ENSP, 2003, p. 80. 

3. BURUCOA B. — Editorial. Medecine Palliative, avril 2004, 3, p. 54. 
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li est sur alors que le patient comme les soignants se sentiront en porte-a- 
faux les uns vis-a-vis des autres et que cela risque de nuire a la relation 
de confiance et aux attitudes d'accompagnement souhaitables. 

En ce qui concerne le deuxieme probleme, se pose a nouveau la question 
de la credibilite que I'on accorde a ce que ressent le patient, en particulier 
a ce moment ou ii parle de sa mort prochaine. La capacite ou non d'ecoute 
de cette parole, de la part de sa femme et des soignants, influence les 
choix poses quant au souhait de M. Alain de rentrer chez lui. 

Si I'entourage nie cette parole et tente de «rassurer» faussementM. Alain, 
il est probable que le retour a domicile ne sera pas a I'ordre du jour. C'est 
alors aux soignants d'accompagner la famille et de se faire aupres d'elle 
les porte-parole du malade, afin qu'elle entende le desir de M. Alain. 

Si M. Alain est entendu et que son souhait concorde avec celui de son 
entourage, les chances augmentent pour que les conditions materielles 
soient reunies et que M. Alain rentre a la maison pour y vivre une ultime 
etape de vie. 

Quant au troisieme probleme, il semble que la demande du fils d'accelerer 
les choses soit directement liee a la souffrance qu'il eprouve devant cette 
situation qu'il nomme « insupportable » et qui semble lui « tomber dessus » : 
c'est la premiere fois qu'il vient voir son pere depuis son hospitalisation. 
Quelles peuvent etre les reponses a lui apporter? 

II apparaTt essentiel de prendre le temps de I'ecoute et de la compassion : 
oui, I'etat de son pere est critique. Oui, son inconfort est grand tant sur le 
plan physique (dependance) que psychologique et moral. Oui, I'equipe 
fera tout ce qui est possible pour le soulager de ses symptomes douloureux 
et genants et lui assurera soutien et presence. 

Devant la souffrance du fils, I'equipe peut entendre I'expression d'une 
culpabilite : celle de n'avoir pas ete la plus tot par exemple, ou toute autre 
raison qu'elle tentera de decrypter afin de repondre de la maniere la plus 
adaptee. 

Si malgre ce dialogue, cette ecoute, le fils persiste dans sa demande 
d'accelerer le processus vers la mort, le medecin doit prendre position face 
a cette demande et I'indiquer clairement a son interlocuteur. Mais, est-il 
legitime de la part du fils d'avoir une telle demande alors que M. Alain 
n'a jamais evoque cette possibilite ? Est-il legitime de la part des soignants 
d'acceder a cette demande que la loi interdit? 


Conclusion 

Bien sur des questions peuvent rester en suspens. Nous avons essen- 
tiellement insiste sur I'importance du processus decisionnel qui met en 
presence chaque acteur (patient, famille, equipe soignante) plutot que 
la decision finale elle-meme. Ce processus evite le piege d'une confron- 
tation sterile autour d'arguments contradictoires, car mettre en balance 
- ensemble - les differentes options permet le plus souvent une prise 
de decision eclairee et c'est bien la tout I'enjeu d'une reelle demarche 
de reflexion ethique. 
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ENSEIGNEMENT 
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L’importance accordee a la formation en soins palliatifs est variable selon les 
instituts de formation en soins infirmiers (IFSI). Elle depend du projet peda- 
gogique defini par l’equipe enseignante. La formation est assuree par une 
equipe pluridisciplinaire : infirmieres enseignantes, infirmieres praticiennes, 
medecins, psychologues, assistantes sociales... 

Les soins palliatifs, dans leur dimension du « prendre soin», sont omnipre- 
sents durant les trois annees de formation. L’approche theorique et pratique 
de notre profession conduit l’etudiant a decouvrir l’essence meme du soin et 
le sensibilise progressivement a la nature des soins infirmiers. 

Neanmoins, l’enseignement des modules theoriques obligatoires 
(2 080 heures) n’inclut pas de module specifique consacre aux soins palliatifs. 
Ils sont abordes en premiere annee sous 1’ angle socioculturel, en deuxieme 
annee dans des apports psychologiques et enfin en troisieme annee dans le 
module hematologie-cancerologie. 

En dehors d’un savoir indispensable a acquerir (connaissances medicales, 
soins techniques...), l’objectif d’un ILSI est egalement d’ aider l’etudiant a 
apprendre a se connaitre (prerequis a la relation d’aide), a developper ses 
capacites d’ecoute, d’empathie, de presence, de tolerance, d’humilite. 

C’est seulement dans le cadre de modules optionnels que l’etudiant peut 
approfondir des themes specifiques tels que la douleur, les soins palliatifs, 
l’ethique, le deuil... Nous notons d’ailleurs que l’accompagnement relation- 
nel y est souvent developpe au detriment parfois d’une approche technique 
et rigoureuse des soins de confort. Or, il nous semblerait plus logique d’appre- 
hender en priorite ces cotes pratiques du soin palliatif, et d’initier progressi- 
vement l’etudiant a l’accompagnement, competence 6 combien difficile! 
Cinquante pour cent du temps de formation consistent en des stages profes- 
sionnels (2 050 heures). L’apprentissage des soins palliatifs est directement 
lie a la qualite du « compagnonnage » sur le terrain, a 1’ analyse des pratiques 
et au suivi pedagogique assure par les enseignants. 

Bien souvent, l’etudiant est confronts des la premiere annee a la fin de vie, 
et il n’y est evidemment pas prepare. Nous attirons done l’attention sur le role 
determinant que nous, professionnelles experimentees, allons jouer a ses 
cotes, car nous sommes un modele d’ identification pour lui. Notre attitude et 
notre ecoute, dans ces moments difficiles, influencent considerablement 
l’engagement de ce futur professionnel. 

Laire un stage en unite de soins palliatifs (USP) ou au sein d’une EMSP est 
un choix, une demarche personnelle de l’etudiant, a partir de son chemine- 
ment interieur, de ses interrogations, de son vecu sur les lieux de stage. Il ne 
peut done se concevoir comme une obligation. 

L’accueil est un temps fort du stage en USP, qui permet a l’etudiant d’entrer 
en contact en douceur avec ce qu’il va vivre ensuite. Dans la raise en pratique 
de la theorie enseignee en ILSI, il apprend a se situer dans une equipe, il prend 
conscience de sa responsabilite face au patient et a sa famille dans ce qu’il 
dit, entend et transmet. Il va tenter de ne pas juger, et de comprendre ce que 
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ressent l’autre. C’est une premiere approche qui s’affinera tout au long de sa 
carriere s’il le desire. 

De retour a 1’IFSI, il pourra partager cette experience unique avec les ensei- 
gnants et ses collegues, ce qui lui permettra de prendre du recul par rapport 
a ce qu'il a vecu et d’enrichir la reflexion et l’analyse d’une pratique qui offre 
a notre profession un de ses titres de noblesse. 

Les choix et orientations pedagogiques de chaque etablissement de formation 
en soins infirmiers contribuent done largement a la reconnaissance des soins 
palliatifs et a la qualite de soins que peut attendre toute personne soignee. En 
septembre 2004, l’EAPC a diffuse un guide de developpement de la formation 
aux soins palliatifs pour les infirmieres en Europe (telechargeable sur le site 
www.eapcnet.org). D’autres referentiels de formation, qui tiennent compte 
du lieu et du niveau d’exercice des professionnels infirmiers au sein des equi- 
pes interdisciplinaires, ont ete construits. Des recommandations sont ainsi dis- 
ponibles sur le site de la SFAP. 

Dans le nouveau programme de formation qui devrait voir le jour a P automne 
2009, les soins palliatifs ne sont plus relegues a un module optionnel mais 
font l’objet d’une etude de situation et d’une unite d’enseignement specifi- 
ques. Les differents aspects de la culture palliative seront par ailleurs abordes 
de maniere transversale dans differentes unites d’enseignement tout au long 
du cursus de formation (soins de confort et de bien-etre, soins relationnels, 
legislation, ethique et deontologie, psychologie, sociologie, anthropologie, 
pharmacologie...) 
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Nature du soin infirmier ♦ 2 


♦ 


Lorsque nous dispensons des soins palliatifs, nous sommes au cceur meme de 
la nature des soins infirmiers : le prendre soin et la promotion de la vie. 
Pourtant, bien que nos premiers ecrits professionnels remontent a la fin du 
XIX' siecle, la nature des soins infirmiers est encore aujourd’hui meconnue 
par les professionnels de sante. Elle est souvent confondue avec les interven- 
tions infirmieres quotidiennes qui n’en sont qu’un aspect a un moment donne 
et qui ne refletent pas l’essence meme de la discipline. 

Nous nous proposons de clarifier les concepts et la demarche clinique qui 
sous-tendent 1’evolution de notre pratique. En effet, il est clair pour nous que 
l’avenir de notre profession passe par la reconnaissance et la defense de cette 
specificite par les acteurs du soin infirmier eux-memes (infirmieres et aides- 
soignantes). L’affirmation de nos competences et notre maniere de nous posi- 
tionner alors dans l’interdisciplinarite deviennent la base d’une identification 
des differentes dimensions du soin infirmier. L’enjeu en est la reconnaissance 
de notre professionnalisme qui depasse largement le « nursing » et la techni- 
que dans lesquels nous sommes constamment enfermees. 

L’ accreditation des institutions est l’opportunite pour nous de faire emerger 
l’entite « soin infirmier » et de justifier les moyens necessaires a une pratique 
infirmiere telle que definie dans notre cadre legislatif franqais. 


NATURE ET EVOLUTION HISTORIQUE 
DE LA PENSEE INFIRMIERE 


BASES CONCEPTUELLES 


Au xix e siecle, Florence Nightingale fut la premiere professionnelle a expliciter 
1’ essence des soins infirmiers : « s’efforcer de mettre le malade dans les meilleures 
conditions pour permettre a la nature d’agir. » Pour elle, « soigner est une expe- 
rience universelle qui s’adresse aux bien-portants comme aux malades ». 

II faudra attendre un siecle pour que d’autres infirmieres proposent de nou- 
veaux modeles conceptuels considerant que l’approche biomedicale est trop 
restrictive pour rendre compte de l’experience de la maladie 1 . 

Depuis 1959, la pensee infirmiere ne cesse de se developper autour de 
concepts definissant la personne, la sante, l’environnement, les soins. 
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1 . HENDERSON V. — La nature des soins infirmiers. Presentation, chronologie et notes expli- 
catives par M.-F. Colliere. InterEditions, Paris, 1994. 
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Comprendre la nature des soins infirmiers necessite de clarifier et d’integrer 
quatre concepts de base retrouves dans nos differents modeles de references, 
pivots du « prendre soin » : la conception de la personne, de son environne- 
ment, la conception de la sante et celle des soins infirmiers qui en decoulent. 
La personne est vue comme un systeme, un etre biopsychosocial culturel et 
spirituel ay ant des besoins qu’elle peut ou non satisfaire elle-meme. Elle est 
en interaction constante avec un environnement changeant auquel elle doit 
sans cesse s’ adapter. 

L’ environnement peut etre defini comme un ensemble de stimuli internes et 
externes, d’ordres physiques, psychologiques, sociaux ou spirituels. Ils 
influencent le developpement, les comportements des personnes et des grou- 
pes et peuvent parfois les perturber. 

La sante, selon le Dictionnaire des soins infirmiers', « est un etat dynamique, 
susceptible de variations, qui necessite un processus d’ adaptation de rhomme 
a son environnement. Cet etat le rend apte a assumer les etapes de la vie, a 
en affronter les agressions et a vivre en harmonie avec lui-meme et les 
autres ». G. McFarland 1 2 propose trois buts de sante : « croitre et se developper 
au mieux selon le groupe de reference, avoir un niveau optimal d’ adaptation 
et d’ajustement aux evenements de la vie, et, pour les personnes concernees, 
avoir une vie satisfaisante malgre leur handicap. » 

La maladie est conque par rapport a la sante. C’est une rupture d’equilibre, 
de l’harmonie de la sante, un signal d’alarme se traduisant par une souffrance 
physique, psychologique, une difficulty ou une inadaptation a une situation 
nouvelle, provisoire ou definitive 3 . La personne ne peut faire face seule aux 
evenements de sa vie, ne sait, ne veut ou ne peut pas s’ adapter. Elle necessite 
alors des soins infirmiers. Pour repondre a ses besoins de sante, ces soins 
infirmiers requis sont determines par une demarche de resolution de proble- 
mes et 1’ utilisation du raisonnement diagnostique. 

Les soins infirmiers sont avant tout centres sur la sante (figure 2-1). Ils visent 
la promotion de l’adaptation, l’augmentation des reponses positives et la dimi- 
nution des reponses negatives de l’individu. Ils se declinent en soins d’entre- 
tien et de continuity de la vie, preventifs, curatifs, palliatifs, de rehabilitation, 
et de readaptation. 

EVOLUTION HISTORIQUE DU CONCEPT D'AIDE 

Le concept d’aide a considerablement evolue au cours des siecles, mais 1’ uti- 
lisation du terme et la reconnaissance de la relation d’aide dans l’exercice des 
soins infirmiers sont recentes. 


1 . MAGNOUR, DECHANNOG (sous la direction de) — Dictionnaire des soins infirmiers. 
AMIEC, Lyon, 1995. 

2. MCFARLAND G., WASLI E. L., GERETY E. K. — Diagnostics infirmiers et demarche de 
soins en sante mentale. InterEditions, Paris, 1995. 

3. Guide du service infirmier, n° 11 p. 40, ministere des Affaires sociales et de la Solidarite natio- 
nale, Paris, 1985. 
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4 CONTINUUM SANTE-MALADIE ► 



Soutien - Accompagnement 
(patient, entourage) 


QUELLES RUPTURES DE SANTE ? 

QUELLES OBSERVATIONS ? QUELS SOINS ? QUELLES TRANSMISSIONS ? 


SOUFFRANCE GLOBALE 

It ^ 


ETAT DU CORPS 


DOULEUR PHYSIQUE 


SOUFFRANCE MORALE 


Evaluation - Suppleance 
. etat buccal 
. etat cutane 
. alimentation 
. hydratation 
. elimination 
. mobilite 
. sommeil 
. temperature, ... 


Evaluation - Surveillance 
. application, prescriptions 

Effets secondaires 
. traitements 

Autres symptomes douloureux 
ou d'inconfort 

Retentissement sur AVQ 
(Activites de la vie quotidienne) 


Ecoute - Compassion - Relation 
d'aide 

. pertes successives 
. strategies d'adaptation 
. changements de milieu, de roles 
. questionnement existentiel 


ANALYSE DES PRATIQUES SOIGNANTES 


Dispensation des soins, 

maniere de faire, d'agir, de dire, d'organiser les soins, les relais... 


ENSEIGNEMENT 


RECHERCHE 


Fig. 2-1. Soins infirmiers et soins palliatifs. 
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Jusqu’a la fin du xix e siecle, les soins aux malades et aux necessite ux etaient 
prodigues hors des institutions hospitalieres sous forme d’entraide, en 
echange d’un autre service. « Ils impliquaient reciprocite et solidarity chacun 
pouvant a son tour avoir besoin de 1’ autre. II y avait echange de service rendu ; 
aussi ne creaient-ils pas de sentiment de dependance. » 

Plus tard, de nombreuses confreries religieuses sont apparues et ont developpe 
une aide de bienfaisance basee sur des valeurs morales et la notion de charite, 
celle-ci s’est substitute a l’entraide. 

La profession infirmiere a herite de la necessite d’ aider psychologiquement 
les personnes gravement malades. Les fondements des soins infirmiers et 
la promotion de la sante reposent sur des valeurs humanistes qui vont etre 
conceptualisees a l’etranger avant de l’etre en France. 

L’historique qui suit s’appuie sur des travaux faisant reference dans la pro- 
fession et ne se veut en aucun cas exhaustif. 

Florence Nightingale 2 affirme la necessite d’un cadre conceptuel pour les soins 
infirmiers. Elle ecrivait : « Je ne connais rien de plus vide que les conseils 
deverses sur les malades. » 

Virginia Flenderson, dans sa philosophic de soins, affirme qu'il faut develop- 
per la relation d’aide infirmiere pour aider la personne malade a prevenir la 
maladie, a retrouver son autonomie, a developper son niveau de bien-etre et 
l’accompagner jusqu’a la mort. 

Hildegarde Peplau 3 , infirmiere anglo-saxonne (1952), pour qui « les soins 
infirmiers sont comme un processus interpersonnel therapeutique », releve 
qu’une relation soignant/soigne de qualite permet a la personne malade de se 
developper, voire de se modifier, que cette relation n’est pas a sens unique et 
que le soignant peut lui aussi se developper. 

Dorothee Orem (1960) met l’accent sur l’aide infirmiere pour soutenir le 
patient dans ses « autosoins ». 

Pour Callista Roy, l’infirmiere n’est pas simplement dans un role technique. 
Elle se preoccupe de 1’ adaptation de la personne. 

Carl Rogers (1968), psychotherapeute americain, du courant de la psycholo- 
gic humaniste nous offre le postulat suivant : « Tout organisme est anime 
d’une tendance inherente a developper toutes ses potentialites de maniere a 
favoriser sa conservation et son enrichissement. » 4 II pense que l’etre humain 
est en mouvement et en devenir. II met en evidence que les personnes aupres 
desquelles l’infirmiere intervient ont des ressources personnelles latentes, le 
but de la relation est de les aider a les reconnaitre et les utiliser au mieux. 
Pour faciliter la relation d’aide, des competences sont a developper : etre 
capable de comprendre, ecouter, faire specifier, etre congruent, respecter, etre 
empathique, accepter inconditionnellement et considerer positivement la per- 
sonne. 


1. COLLIERE M.-F. — Preface de l’ouvrage Vivre la Relation d’Aide, de Helene LAZURE. 
Decarie, Montreal, 1987, p. 7. 

2. NIGHTINGALE F. — Des soins a donner aux malades. Didier, Paris, 1862 (BIUM). 

3. PEPLAU H. E. — Les relations interpersonnelles en soins infirmiers. InterEditions, Paris, 1995. 

4. ROGERS C., KINGET — Le developpement de la personne. Dunod, Paris, 1968, p. 172. 



masson. La photocopie non autorisee est un delit. 


Nature du soin infirmier 


Selon Margot Phaneuf, la relation soignant/soigne peut prendre differentes 
formes. Elle parle de deux types de relation : la communication fonctionnelle 
et la relation d’aide. Elle precise aussi que cette relation peut etre informelle 
ou formelle. 

Vers 1985, Jean Watson, dans sa theorie du caring, estime qu’il est important 
d’accepter l’expression des sentiments de la personne qu’ils soient positifs ou 
negatifs. 

Lucien Auger 1 , psychologue canadien definit la relation d’aide comme une 
rencontre dans l’ici et maintenant entre deux etres humains, l’aide et 1’ aidant. 
Helene Lazure professeur agregee a la faculte des sciences de l’universite de 
Montreal, publie un livre en 1987, destine a l’apprentissage de la relation 
d’aide 2 , en s’appuyant sur les attitudes requises chez l’infirmiere et qui fait 
encore reference aujourd’hui. 

En 1989, Jacques Chalifour 3 , infirmier, ecrit plusieurs ouvrages clarifiant la 
place de la relation d’aide dans la demarche de soins, en developpant le pro- 
cessus interactif de la relation. 

En France, au debut du siecle, la profession d’infirmiere reste sous la coupe 
des medecins. Seule la doctoresse Hamilton a Bordeaux poursuit la demarche 
de F. Nightingale, mettant en avant un certain nombre de qualites et d’ attitu- 
des a developper chez l’infirmiere. 

En 1938, Arlette Butavan, medecin, dans un livre a l’usage des monitrices, 
nomme les qualites souhaitees chez l’infirmiere, telles que : abnegation, sacri- 
fice, modestie, devoir, devouement et amour. Bien que connotees pejorative- 
ment aujourd’hui, ces vertus etaient les premices des attitudes fondamentales 
de la relation d’ aide. 

Vers les annees 60, la notion de relation soignant/soigne apparait en France, 
sous l’influence d’Hildegarde Peplau. 

Depuis 1979, des enseignements approchant la relation d’aide sont inscrits 
dans le programme de formation des infirmieres en soins psychiatriques. 
Dans les annees 80, des sessions de formation permanente sur le theme de la 
relation d’aide et de la situation de crise sont proposees aux infirmieres fran- 
qaises de soins generaux par des organismes prives. 

L’evolution est significative, dans les programmes d’enseignement. Entre 
1985 et 1990, on voit apparaitre l’enseignement de la relation d’aide. 

Ce parcours historique sur un siecle nous montre comment la profession est 
passee d’une aide non specifique a une relation d’aide, et combien elle s’ins- 
pire du courant de pensee de la psychologie humaniste. C’est ainsi qu’en 


1. AUGER L. — Communication et epanouissement personnel, la relation d’aide. Editions de 
l’Homme, Paris, 1985. 

2. Helene Lazure exerce comme professeure a la faculte des sciences infirmieres de l’universite 
de Montreal. 

LAZURE H. — Vivre la relation d’aide, approche theorique et pratique d’un critere de compe- 
tence de I’infirmiere. Decarie, Montreal, 1987. 

3. Jacques Chalifour est diplome d’une maitrise en soins infirmiers psychiatriques de l’universite 
de Montreal et d’une maitrise en psychologie clinique. 

CHALIFOUR J. — La relation d’aide en soins infirmiers, une perspective holistique, humaniste. 
Lamarre, Paris, 1989. 
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2007, le collectif infirmier SFAP 1 a estime necessaire de formaliser cette pra- 
tique en publiant un ouvrage de reference pour la profession. Cet ouvrage 
definit les concepts structurants et les illustre par des situations cliniques per- 
mettant une appropriation dans la pratique. 


SOIGNER ET PRENDRE SOIN 


Si soigner la personne souffrant de maladie ou de symptomes associes reste 
aujourd’hui une part importante et essentielle de notre travail infirmier au 
quotidien, nous avons a faire connaitre et developper tout ce qui, dans notre 
savoir-etre et notre savoir-faire constitue la part du « prendre soin » 2 , essence 
meme des soins infirmiers dans leurs aspects promotion de la sante et soutien 
des reactions d’ adaptation. 

Des valeurs humanistes altruistes sont les bases de notre discipline. C’est 
d’ailleurs sou vent le desir d’ aider, d’etre utile et de soulager qui nous fait 
choisir initialement notre profession. Ce desir se transforme en attitudes et 
habiletes professionnelles lors de la formation initiale. L’ experience, la 
remise en cause et l’actualisation de soi se renforcent au fil du temps et 
deviennent sources d’accomplissement professionnel. Meme si ces valeurs 
sont parfois jugees quelque peu desuetes voire pejoratives, nous estimons 
qu’une certaine forme d’amour, de compassion envers l’autre guide notre 
pratique. En effet, comment prendre soin si nous ne nous sentons pas con- 
cernees par 1’ autre, par ses difficultes a vivre, si nous ne le reconnaissons 
pas dans son individuality, son unicite face a la maladie, a 1’ accident, au 
handicap ? Bien evidemment, ces valeurs ne sont pas l’exclusivite des 
acteurs du soin infirmier, mais elles en sont indissociables. Prendre soin, 
c’est avant tout accueillir 1’ autre, aller a sa rencontre, oser la communica- 
tion, dans une ouverture d’ esprit faite de tolerance, de chaleur humaine, 
d’ authenticity. C’est dans le respect de l’identite de chacun que peut s’ela- 
borer une relation securisante et de confiance. Le patient est reconnu pour 
ce qu’il est mais aussi pour ce qu’il peut devenir. II est respecte dans ses 
choix et ses ressources. 

En tant qu’infirmieres, nous sommes centrees sur son vecu subjectif. Comment 
vit-il la situation de crise ? Comment s’adapte-t-il ? Quelles sont ses croyances 
et ses capacites a faire face ? Comment pouvons-nous 1’ aider a mobiliser ses 
ressources ? 

II ne s’agit pas de prendre en charge tous les problemes du patient mais de 
« prendre en soin » en gardant present a l’esprit qui est qui, dans ce partenariat 
de soin, et qui fait quoi, dans le projet therapeutique. 


1. COLLECTIF SFAP — La relation d’aide en soins infirmiers. Elsevier-Masson, Paris, 2007. 

2. WATSON J. — Le Caring : Philosophie et Science des soins infirmiers. Traduction sous la 
direction de J. Bonnet. Seli Arslan, Paris, 1998. 
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Pour les acteurs du soin infirmier (infirmieres et aides-soignantes), prendre 
soin signifie assurer au patient, en etroite collaboration, un environnement 
securisant. C’est l’assister dans la satisfaction de ses besoins humains, son 
confort, son bien-etre, son intimite. C’est accepter sans jugement l’expression 
de ses emotions et de ses sentiments quels qu’ils soient. C’est soutenir son 
espoir, 1’ aider a explorer et a trouver ses propres options de vie. 

La relation se deroule dans un echange permanent, non de subordination mais 
d’egal a egal. 

Comme le rappelle V. Henderson, « l’infirmiere aide a vivre, augmente les 
chemins du possible avec professionnalisme et humanite 1 . » « Les soins infir- 
miers consistent a aider l’individu a accomplir les taches dont il s’acquitterait 
lui-meme s’il avait la force, la volonte, la connaissance, de faqon a l’aider a 
reconquerir son independance. » 


SOINS INFIRMIERS ET PRATIQUE FRANCAISE 

L’influence de 1’evolution internationale de la pensee infirmiere et les 
concepts qui eclairent notre pratique ont marque les differents textes legisla- 
tifs franqais des vingt dernieres annees. Ils sont inscrits dans le CSP (art. 
4311-1 a 4311-15) et servent de guide pour notre exercice actuel quotidien. 
Le but des soins infirmiers est decline ainsi : c’est l’entretien et la continuite 
de la vie. Ils s’adressent a la personne soignee, a son entourage ou a un 
groupe, parce que ceux-ci ne possedent pas ou n’identifient pas leurs ressour- 
ces internes ou extemes pour s’ adapter et faire face a une maladie, un handi- 
cap, un stade de developpement difficile (adolescence, vieillesse...) ou un 
evenement de vie (divorce, naissance, chomage...). La sante, au sens large, 
en est alors perturbee et necessite 1’ intervention d’un professionnel infirmier. 
La finalite des soins infirmiers est reconnue a travers cinq missions essentiel- 
les (article R.4311-2) : 

- Proteger, maintenir, restaurer et promouvoir la sante physique et mentale 
des personnes ou l’autonomie de leurs fonctions vitales physiques et psychi- 
ques, en vue de favoriser leur maintien, leur insertion ou leur reinsertion dans 
leur cadre de vie familial ou social. 

- Concourir a la mise en place de methodes et au recueil des informations 
utiles aux autres professionnels, et notamment aux medecins pour poser leur 
diagnostic et evaluer l’effet de leur prescription. 

- Participer a revaluation du degre de dependance des personnes. 

- Contribuer a la mise en oeuvre des traitements en participant a la surveillance 
clinique et a 1’ application des prescriptions medicales contenues, le cas echeant, 
dans des protocoles etablis a l’initiative du ou des medecins prescripteurs. 


1. GREEN Q. — Setting bounderies for artificial feeding. Hastings Center Report, December 1984, 
p. 9-13. 
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- Participer a la prevention, a 1’evaluation et au soulagement de la douleur et 
de la detresse physique et psychique des personnes, particulierement en fin 
de vie et au moyen des soins palliatifs, et d’accompagner, en tant que de 
besoin, leur entourage. 

Les soins infirmiers sont de nature complexe. Quel que soit le soin prodigue, 
qu'il soit dans le champ preventif, curatif, de rehabilitation ou palliatif, il 
necessite, pour etre de qualite, que l’infirmiere utilise simultanement des 
competences relationnelles, techniques et educatives. 

Les articles R-4311-1 a R-4311-15 du CSP rendent compte de toute notre 
histoire professionnelle et definissent une pratique infirmiere articulee autour 
de deux poles : 

- Un pole en lien avec le modele biomedical, qui renvoie essentiellement aux 
courants de pensee de Descartes et Claude Bernard, centre sur la maladie et 
son traitement (to cure). C’est dans ce champ que se situe notre role sur pres- 
cription medicale. 

- Un pole en lien avec les modeles humanistes (approche systemique, psy- 
chologic, phenomenologie et existentialisme) sur lesquels sont construits 
tous les modeles conceptuels en soins infirmiers 1 comme par exemple, ceux 
de Virginia Henderson ou de Dorothea Orem (ecole des besoins a satis- 
faire), d’Hildegarde Peplau (ecole de l’interaction en lien avec la promotion 
du developpement de l’equilibre), de Callista Roy, Betty Newman ou Mira 
Levine (ecole des effets souhaites en lien avec la promotion de 1’ adapta- 
tion), ou encore de Jean Watson (ecole du caring ou du prendre soin). Ils 
sont globalement tous centres sur le vecu unique de la personne soignee 
apprehendee dans son environnement (to care). C’est dans ce champ que 
se situe notre role independant appele « role propre » et dont 1’ initiative 
nous appartient. 

En etroite collaboration avec nos partenaires de l’equipe medicale, nous par- 
ticipons egalement au recueil d’ informations et aux methodes d’investiga- 
tions. Nous assurons une surveillance clinique de la personne soignee en lien 
avec 1’ evolution de sa pathologie, les effets secondaires des traitements et sa 
maniere unique de s’ adapter a son probleme de sante (figure 2-2). 

ROLE PROPRE INFIRMIER 

La reconnaissance du role propre, apparu en 1978 dans la loi du 31 mai, a 
marque en France la premiere etape d’une existence officialisee d’une prati- 
que de soins infirmiers autonomes. Ce terme de « role propre » represente 
depuis, juridiquement, la reconnaissance d’une competence infirmiere inde- 
pendante de la prescription medicale. II recouvre les prescriptions infirmieres 
telles que definies par les articles R-431 1-3, R-431 1-5 et R-431 1-6 du CSP. 
L’ article R-431 1-3 du CSP precise que « relevent du role propre de 1’ infirmiere 
les soins infirmiers lies aux fonctions d’entretien et de continuite de la vie et 


1. GASSE J.-M., GUAY L. — Des modeles conceptuels en soins infirmiers. Presses interuniver- 
sitaires, Quebec, Eska sari, Paris, 1994. 
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Facteurs lies a la pathologie 
Facteurs intrinseques lies'. (handicap, intervention...) 
au contexte (chomage, \ ./ Facteurs lies 

divorce, deces...) au traitement 

*" (effets secondaires) 


LA PERSONNE EN SANTE 


Facteurs extrinseques 
lies au contexte 
(accident, pollution...) 


Facteurs lies a la croissance 
et au developpement (adolescence, ■ 
vieillesse, roles...) 


REACTION HUMAINE D'ADAPTATION 
(au probleme de sante, au processus de vie) 


Reactions 

physiologiques 


; Reactions cognitives affectives 

■ comportementales 



Interventions infirmieres autonomes Interventions infirmieres autonomes 

et sur prescription medicale (articles R. 431 1 -3, 4, 5, 6 et 1 5) 

(articles R.4311-7, 8, 9 et 13) 

. entretien de la vie 

. application des prescriptions . suppleance 

. surveillance . aide psychologique 

. prevention . demarche educative 


Fig. 2-2. Processus soins infirmiers et responsabilite infirmiere (inspire du modele bi-focal 
de CARPENITO L.J. — Diagnostics infirmiers. Applications cliniques. 
Adaptation francaise de Ai. Lefebvre. InterEditions, 5 e edition, Paris, 1 994). 
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visant a compenser partiellement ou totalement un manque ou une diminution 
d’autonomie d’une personne ou d’un groupe de personnes. Dans ce cadre, 
1’ infirmiere a competence pour prendre les initiatives qu’elle juge necessaries. . . 
identifie les besoins du patient, pose un diagnostic infirmier, formule des objec- 
tifs de soins, met en oeuvre les actions appropriees et les evalue. « Elle peut 
elaborer, avec la participation des autres membres de l’equipe soignante, des 
protocoles de soins infirmiers, relevant de son initiative. Elle est chargee de la 
conception, de f utilisation et de la gestion du dossier de soins infirmiers. » 
Cette reconnaissance juridique de competences veut egalement dire que, si 
nous ne prenons pas l’initiative de ces soins et qu’il en resulte un dommage 
pour le malade, nous sommes susceptibles de devoir en repondre puisque 
notre responsabilite est engagee. II nous appartient done de definir, chaque 
fois que cela est necessaire, seule ou en concertation interdisciplinaire, des 
soins de surveillance, d’entretien et de continuite de la vie. 

Le CSP (art. R.431 1-4) precise que nous pouvons les assurer en collaboration 
avec les aides-soignantes et les auxiliaires de puericulture a condition de les 
encadrer et dans la limite de la qualification qui leur est reconnue du fait de 
leur formation. Dans notre exercice franqais, les soins infirmiers sont dispen- 
ses par plusieurs acteurs : les infirmieres, les aides-soignantes, les auxiliaires 
de puericulture et, pour certains aspects, les aides medico-psychologiques. Le 
champ de competences des aides-soignantes est inclus dans une partie du 
champ de competences du role propre infirmier. Quotidiennement, ce sont 
elles qui effectuent la plupart des soins de base et qui participent activement 
au recueil de donnees avec pertinence et efficacite, du fait meme de cette 
proximite induite par les soins au corps. Neanmoins, n’oublions pas que, juri- 
diquement, nous ne pouvons pas leur deleguer ces soins : nous devons les 
programmer avec elles et nous assurer de leur execution. 

L’article R.431 1-5 definit les actes ou soins infirmiers a accomplir pour assu- 
rer le confort du patient et comprenant en tant que besoin son education et 
celle de son entourage. 

Enfin, f article R.431 1-15 nous autorise a proposer, organiser ou participer a 
des actions : 

- de formation (initiate, continue, encadrement des stagiaires) ; 

- de prevention et d’ education dans le domaine des soins de sante primaire 
et communautaire ; 

- de recherche dans le domaine des soins infirmiers. 

On comprend mieux a la lecture du decret que le role propre infirmier ne peut 
etre reduit aux seuls soins de base, faussement appeles « nursing » dans la 
tradition orale franqaise. 


DEMARCHE CLINIQUE INFIRMIERE 


Afin d’ameliorer la qualite des soins, notre profession cherche depuis deux decen- 
nies a structurer plus methodiquement sa pratique et son vocabulaire, s’enrichis- 
sant des ecrits de nos collegues nord-americaines qui publient volontiers leurs 
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travaux de reflexion et de recherche. Neanmoins, soyons vigilantes a ne pas nous 
enfermer dans une demarche stereotypee ou le patient est reduit, par exemple, a 
« 14 besoins », le privant ainsi de toute sa dimension humaine singuliere pourtant 
si bien decrite par Virginia Henderson dans sa theorie de soins. . . II est done impe- 
ratif de mieux comprendre les outils actuellement mis a notre disposition (dia- 
gnostic infirmier, plan de soin type...), tant pour nous permettre de modeliser 
notre pratique a partir de celles de nos pairs que pour nous aider a rendre plus 
transparente la nature meme des soins infirmiers dont il est ici question. 

La demarche clinique infirmiere implique : 

- Un recueil des donnees qui fait reference a un ou plusieurs modeles 
conceptuels infirmiers enrichissant notre semiologie, nous offrant de multi- 
ples grilles de lecture pour decoder les situations de soins complexes. Ainsi 
eclairee, notre recherche de donnees s’ouvre sur la personne soignee, evitant 
de la reduire a son probleme de sante ou de nous enfermer dans un cadre de 
reference biomedical. 

-L’enonce de diagnostics infirmiers, c’est-a-dire la formulation d’un juge- 
ment clinique sur les reactions de la personne a un probleme de sante ou a 
un processus de vie (ANADI) 1 . 

- L’elaboration avec le patient d’un plan de soins, la mise en oeuvre des inter- 
ventions infirmieres et revaluation continue des resultats obtenus. 

C’est tout cela qui est appele usuellement demarche de soins et qui est en fait 
une demarche de resolution de probleme appliquee aux soins infirmiers. Elle 
fait appel a la pensee reflexive pour mettre en lien les observations, les con- 
cepts et la nature des interventions a poser. Cette demarche n’est ni lineaire, 
ni figee. Elle exige une bonne connaissance, voire la maitrise de diverses scien- 
ces (sciences exactes, sciences humaines), et des habiletes de conduite d’entre- 
tien, de relations aidantes, de gestion. Outre l’intuition clinique et l’experience 
professionnelle, c’est l’approfondissement de certains concepts empruntes aux 
sciences humaines (par exemple le concept de soi, de 1’ adaptation, du stress, 
du coping, du deuil, de la douleur totale. . .) qui oriente la pertinence du recueil 
de donnees (initial, continu) et qui nourrit 1’ analyse diagnostique. 

C’est a ce prix que les infirmieres franqaises peuvent faire des liens entre les 
signes observes et la pertinence des intitules diagnostiques valides dans nos 
manuels 2 . C’est aussi a cette condition que nous pouvons prendre du plaisir 
a les utiliser comme source permanente d’enrichissement et non comme une 
« purge indigeste » ou une « utopie intello » ! 

Regardons de plus pres en quoi 1’ appropriation du raisonnement diagnostique 3 
nous aide a rendre compte de la nature meme des soins infirmiers. 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction frangaise 
par l’AFEDI et l’ANADIM. InterEdidons, Paris, 1996. 

2. CARPENITO L. J. — Manuel de diagnostics infirmiers. Adaptation frangaise par M. Lefebvre. 
InterEdidons, 5° edition, Paris, 1994. 

MCFARLAND G. K., MCFARLAND E. A. — Traite de diagnostics infirmiers. InterEdidons, 
Paris, 1995. 

3. MARCHAL A., PSUIK T. — Le diagnostic infirmier : du raisonnement d la pratique. Lamarre, 
Paris, 1995. 
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LE DIAGNOSTIC INFIRMIER 

Le diagnostic infirmier est Tenoned d’un jugement clinique porte sur la 
reponse d’un individu, d’une famille ou d’un groupe face a T alteration reelle 
ou potentielle d’un etat de sante ou d’une situation de vie. II sert de base aux 
prescriptions dont T infirmiere est responsable. 

Des 1973, l’Association des infirmieres americaines (ANA) publie ses stan- 
dards de soins sous forme de criteres prenant en compte T aspect diagnostique 
du role propre infirmier. En 1982, la creation de l’Association nord-ameri- 
caine pour le diagnostic infirmier (NANDA) met T accent sur le developpe- 
ment, le perfectionnement et la promotion d’une taxonomie des diagnostics 
infirmiers qui soit d’utilite generale pour les infirmieres de terrain.Cette taxo- 
nomie est un manuel pratique mettant en lien les signes cliniques observes 
chez le patient, les facteurs d’influence, les manifestations de dependance qui 
en decoulent, et les concepts cles qui en permettent T analyse. Differentes 
options d’ interventions infirmieres sont decrites, a individualiser selon la 
situation unique du patient. La taxonomie internationale est actualisee regu- 
lierement par les travaux de recherche qui continuent a alimenter le patri- 
moine infirmier. La NANDA valide de nouveaux diagnostics ou en clarifie 
certains, en lien avec revolution des besoins de sante de la population et la 
rigueur methodologique de plus en plus pointue de nos travaux de recherche. 
La premiere traduction en langue fran 5 aise date de 1983. L’enseignement 
demarre alors timidement tant dans nos instituts de formation initiale que dans 
les cursus de formation continue. II faut attendre 1992 pour que soit mis en 
oeuvre son abord systematique dans le nouveau programme d’enseignement 
en ILSI. 

Le terme de diagnostic infirmier a ete officialise dans notre legislation fran- 
qaise en 1993 (article 2 du decret de 1993). Depuis 1991, une Association 
francophone europeenne des diagnostics infirmiers (ALEDI 1 ) nous permet, 
praticiennes, enseignantes et chercheurs, de mettre en commun nos reflexions 
et d’approfondir T appropriation de cette maniere professionnelle de transcrire 
nos analyses de situations de soins. 

Plusieurs taxonomies sont a notre disposition aujourd’hui, nous facilitant ainsi 
le « savoir formuler » du diagnostic infirmier (en quelque sorte, notre lexique 
du routard !), l’officielle internationale etant celle de l’ANADI 2 . Les profes- 
sionnelles franqaises commencent a s’inscrire dans cette mouvance interna- 
tionale, en particular par T intermediate de T ALEDI, et en publiant 3 . Les 
diagnostics prevalents abordes p. 107 en sont aussi un temoignage. 


1. AFEDI : regroupement national d’ infirmiers tous secteurs d’activites qui publie entre autres 
annuellement des actes de ses joumees d’ etudes autour de Tutilisation des diagnostics infirmiers. 
Elle s’est aussi organisee en secteurs regionalises (pour plus de renseignements, telephoner au 
01 42 16 08 00). 

2. ANADI (traduction fran^aise de la NANDA) — Diagnostics infirmiers 1997-1998. Definitions 
et classifications. Traduit de P anglais par 1’ AFEDI. Masson/InterEditions, Paris, 1998. 

3. PASCAL A.. FRECON VALENTIN E. — Diagnostics infirmiers, inten’entions et resultats. 
Langage et pratique. Masson, Paris, 2003. 



masson. La photocopie non autorisee est un delit. 


Nature du soin infirmier 


Sachons aujourd’hui considerer le diagnostic infirmier pour ce qu’il est vrai- 
ment, c’est-a-dire simplement un processus de pensee base sur une approche 
systematique qui conduit au geste, aux actions infirmieres. C’est un reel 
concept organisateur qui influence l’ensemble de notre pratique infirmiere. 
La demarche de soin devient alors la toile de fond du processus diagnostique 
inscrit au cceur meme de notre fonction independante. 

D’autres outils sont a notre disposition pour nous aider, dans la pratique 
quotidienne, a nous approprier la richesse des travaux infirmiers publies, nous 
evitant ainsi de refaire le monde en permanence et nous guidant vers une 
maturite professionnelle autour d’une harmonisation de la demarche de soins. 
Parmi les principaux, on peut citer les plans de soins types, ou plans guides 1 , 
conqus pour preorienter les interventions infirmieres que l’equipe choisit de 
retenir pour une population specifique de patients. Ces plans de soins guides 
sont une bonne base de reflexion d’equipe. L’HAS preconise la methode du 
chemin clinique 2 , version interdisciplinaire du principe du plan de soins guide. 

En resume, nous pouvons affirmer que la dimension palliative est inscrite de 
fait dans la nature des soins infirmiers. Le developpement de 1’ approche 
palliative interdisciplinaire a replace le patient et sa famille au cceur des soins. 
II a remis en valeur ce que Virginia Henderson nommait le cote « humble des 
soins », ces « choses de la vie non spectaculaires, tenues pour insignifiantes 
alors qu’elles sont vitales » 3 . Nous savons que cet exercice infirmier palliatif 
impose une demarche clinique fine, rigoureuse et ethique, au jour le jour, et 
des competences pointues actualisees, tant techniques que relationnelles, pour 
faire face a la complexite des rapports humains que la proximite de la mort 
amplifie. 


1. RITTER B., CHARRIER J. — Le plan de soins guide. Un support du diagnostic infirmier. 
Elaboration et mise en oeuvre. Masson, Paris, 1999. 

2. HAS - Chemin clinique. Document telechargeable sur le site www.has-sante.fr. 

3. HENDERSON V. — La nature des soins infirmiers. Presentation, chronologie et notes expli- 
catives par M.-F. Colliere. InterEditions, Paris, 1994. 



3 ♦ Face a la mort 


♦ ♦ ♦ 


II est presque banal de dire que la confrontation a la mort provoque chez les 
soignants un stress dont la repetition peut conduire a une forme d’epuisement 
professionnel. Le mouvement des soins palliatifs a beaucoup apporte a la 
reflexion sur la souffrance des soignants. II a egalement contribue a une prise 
de conscience qui s’est elargie a l’ensemble des secteurs de l’activite soi- 
gnante. 

Ce chapitre propose, apres un bref historique sur l’histoire du soin au mourant, 
de reperer certaines reactions suscitees par la confrontation a la mort et 
d’identifier les moyens psychologiques et culturels dont nous disposons pour 
nous proteger. Un des moyens elabores par les vivants pour se defier de la 
mort est la ritualisation. Les soignants ont a se reapproprier ce rituel en ela- 
borant des rites specifiques quel que soit leur lieu d’exercice. 


HISTOIRE DU SOIN AU MOURANT 

LA MEDECINE ET LE SACRE 

Soigner les malades et rester pres du mourant font partie des actes qui diffe- 
rencient rhomme de 1’ animal. Pour l’homme prehistorique, la prise en charge 
du mourant posait de vrais problemes economiques. II n’est pas impossible 
que 1’ abandon du malade ou de l’agonisant ait ete dicte par la necessite 
d’ assurer la survie du groupe. Le passage a la vie sedentaire, vers Pan 9000 
av. J.-C., et la fixation de la vie domestique, ont permis d’ assurer une pre- 
sence aupres du mourant, davantage comme un rite religieux que comme une 
pratique soignante. Dans de nombreuses societes primitives, la medecine est 
encore le fait des sorciers et des pretres. Leur pratique est souvent plus magi- 
que que medicale et la guerison davantage le fait de la bonne constitution du 
malade que de l’effet benefique des traitements. Dans ce contexte sacre, la 
famille voit dans le deces 1’ expression de la volonte divine et ne cherche nul- 
lement a mettre la competence du medecin en accusation. 

Etre present aupres de celui qui meurt est un acte profondement religieux. II 
participe aussi bien de la volonte de satisfaire aux rituels du groupe que de 
tenter d’exorciser la maladie. Tout comme la presence au chevet de Taccou- 
chee signe l’accueil au sein du groupe du nouveau-ne, la presence au chevet 
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du mourant signifie le depart du malade vers un autre monde. C’est le temps 
de l’au re voir et de 1’ adieu. 

Au iv e siecle av. J.-C., la naissance de la medecine hippocratique en Grece a 
permis aux medecins de sortir du champ religieux. Ils se distinguent des pre- 
tres en refusant d’invoquer les divinites pour guerir les malades et en elabo- 
rant des strategies therapeutiques que l’experience clinique valide ou infirme. 
Une fois le pronostic pose, les malades atteints d’un mal incurable se confient 
de nouveau aux pretres dont les prieres sont seules capables de les guerir ; on 
parle alors de miracle. 

LE DISCOURS CHRETIEN 

SUR LE DEVOIR D' ASSISTANCE DES MOURANTS 

L’anthropologie a montre qu’une des fonctions du religieux est d’aider a sur- 
monter la difficile question de la souffrance et de la mort par un discours 
securisant sur la justification du mourir. Mais cette reassurance n’est pas 
denude d’une certaine dramatisation qui repose sur la description de ce qui 
attend tout chretien qui meurt sans s’y etre prepare. Le spectre de l’enfer avec 
son cortege de supplices horribles est cense le convaincre de vivre chaque 
jour comme s’il devait mourir bientot. A l’oppose, la « mort sainte » ouvre 
sur le paradis, lieu du bonheur eternel et total aupres de Dieu. Dans ce cas, 
l’agonie est une chance offerte au malade de realiser une bonne mort. II peut 
alors recevoir les sacrements et mourir pardonne de ses fautes en offrant ses 
ultimes souffrances en remission de ses peches. II s’assure ainsi d’un passage 
plus certain au paradis. 

La presence des autres membres de la communaute chretienne est recomman- 
dee afin de soutenir le malade et sa famille dans cette epreuve. Elle est aussi 
l’occasion d’un exercice de meditation sur la mort. Le pretre est present pour 
administrer les sacrements et soutenir l’agonisant de ses conseils spirituels 1 . 
Le medecin, cantonne a son role d’expert, n’est appele que pour constater le 
deces. 

Parmi les oeuvres de charite, la visite des malades a toujours ete recommandee 
par les Peres de l’Eglise. Saint Augustin voit dans la charite exercee envers 
les malades un progres du christianisme par rapport au monde paien 2 . L’ins- 
tant de la mort est un moment privilegie de la pastorale chretienne qui insiste 
sur la necessite de se convertir et de vivre en bon chretien. II faut vivre avec 
l’idee de la mort presente en permanence afin d’y etre toujours prepare et de 
ne pas se laisser surprendre par elle. Pour bien comprendre cet etat d’esprit, 
il ne faut pas oublier que la foi est une dimension tres presente au cceur des 


1. L’ administration des sacrements au mourant est specifique aux catholiques. La Reforme protes- 
tante, en abandonnant le sacrement de penitence, se prive de ce rituel sacramental. Lorsque les 
ministres protestants sont presents, ils sont cantonnes a la recitation des psaumes et n’administrent 
aucun sacrement. 

2. En 421, saint Augustin a consacre un texte important sur « les soins dus aux morts » ( De cum 
gerenda pro mortuis). Ce texte a longtemps ete considere comme fixant l’originalite du christia- 
nisme par rapport a la tradition pai'enne en matiere de soins aux morts et de sepulture. 
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mentalites anciennes et qu’elle ne concerne pas un seul individu mais toute 
une communaute de croyants. La mort n’est done pas un evenement prive et 
individuel, mais un acte religieux qui se vit en famille et en public 1 . 

LA MEDECINE ET LA MORT 

En Grece, Hippocrate (460-345 av. J.-C.) conseille aux medecins de ne pas 
epuiser leur art aupres des agonisants et de ne pas chercher a vaincre un mal 
incurable. Ainsi ils ne prennent pas le risque de discrediter la medecine. Cette 
attitude semble sage, compte tenu des faibles ressources therapeutiques dont 
la medecine dispose a cette epoque. 

Au Moyen Age (X e -Xiv e siecles), le recours au medecin est un luxe que seuls 
quelques privileges peuvent s’offrir. L’agonie et la mort se passent des mede- 
cins. Les families sont aidees par des religieux ou des gardes-malades dont 
la formation empirique suffit a pallier 1’ absence medicale. Ainsi se met en 
place une medecine populaire, faite de bons sentiments et de remedes curieux 
qui, dans les campagnes, fonctionnera jusqu’au xvilf siecle. 

Au xvilf siecle, la medecine tente de reinvestir le champ de la mort. Le mede- 
cin accomplit son role d’expert dans l’art de diagnostiquer les signes de la 
mort et de constater le deces. Cette medecine porte un interet de plus en plus 
marque pour le cadavre dont la dissection apporte des informations utiles pour 
les anatomistes et les physiologistes 2 . 

A partir du XIX' siecle, les medecins visitent plus volontiers les patients a 
l’agonie. Deux raisons a cela : la medecine trouve dans l’observation de l’ago- 
nie un enseignement utile a la comprehension des maladies et le « medecin 
de famille » voit dans ces visites la continuite de la relation commencee avec 
le patient et ses proches. Ce role social du medecin s’illustre par la naissance 
de 1’ assistance sociale que les pouvoirs publics vont favoriser, a partir de 
1848, avec la creation des premiers bureaux d’aide medicale et la possibilite 
pour les indigents de pouvoir consulter le medecin et recevoir des remedes 
gratuits 3 . En milieu rural (60 % de la population a la fin du xix e siecle) la 
condition des medecins de campagne n’est pas facile 4 . Au chevet des pauvres 
malades, ils n’hesitent pas a recourir aux soins des religieuses faute de pouvoir 
hospitaliser le malade lorsque son etat le reclame. Cette situation va provo- 
quer un clivage entre la medecine rurale et la medecine de ville 5 . 

La ville offre le luxe du recours plus frequent au medecin et la presence de 
gardes-malades payees. C’est l’image de la mort bourgeoise, douillette et 


1. Cette conception est a Forigine de la constitution des confreries de la bonne mort, surtout dans 
le nord de la France, chargees d’accompagner les mourants et d’ assurer leurs obseques. 

2. FOUCAULT M. — Naissance de la clinique. PUF, Paris, 1963. 

3. FAURE O. — Les Frangais et leur medecine au XIX* siecle. Belin, Paris, 1993. 

4. Le medecin de campagne de Balzac illustre bien la situation de ces medecins qu’un humanisme 
nouveau anime. 

5. Cette disparite fut l'objet du congres medical de 1845, veritables etats generaux de la medecine, 
qui devait deboucher sur la suppression de la corporation des officiers de sante, juges incompetents, 
et la creation d’un ordre des medecins. La revolution de 1848 retardera ce dernier projet qui se 
concretisera sous le gouvernement de Vichy en 1940. 
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chaude, au domicile, entoure des proches, du pretre et du medecin. L’hopital 
accueille les pauvres et ceux que la misere economique prive de logement. 
Cette mort-la est cachee et confiee aux soins des « Filles de la Charite » dont 
le devouement leur vaudra une reputation de « saintes » que la realite infirme 
parfois 1 2 . 

Le developpement de la medecine scientifique fait reculer l’elan humaniste 
de la fin du XIX" siecle. Le contexte des deux grands conflits mondiaux de la 
premiere moitie du XX" siecle amene des decouvertes therapeutiques qui font 
de la maladie et de la mort les deux ennemies de la medecine moderne. 
L’heure n’est plus a l’accompagnement des mourants mais a la prolongation 
de la vie, y compris celle des mourants dont l’agonie s’eternise dans les lits 
des services de « reanimation ». Cette negation de la mort par la medecine 
est denoncee, on parle d’acharnement therapeutique et de medicalisation du 
mourir. 

L' AGON IE ET LA MORT : ROLE DES SOIGNANTS 

L’agonie 3 est un evenement domestique qui concerne la famille et les proches 
du malade. Jusque vers les annees 50, l’agonie et la mort se deroulent au 
domicile. 

Comme nous 1’ avons mentionne plus haut, la place des soignants est impor- 
tante car ils suppleent a la carence medicale et font oeuvre de charite en appor- 
tant une aide materielle aux families pauvres. 

Souvent le role des gardes-malades s’arrete au deces du patient. Seules les 
congregations religieuses, dont la vocation est aussi 1’ assistance aux pauvres, 
assurent une presence le temps que la famille retrouve un equilibre economi- 
que 4 ou soit confiee a une oeuvre de bienfaisance. 

Durant l’agonie, les rares soins concernent le maintien du patient dans un etat 
de proprete. Les escarres, frequentes chez les patients longtemps alites, sont 
assimilees a des signes de putrefaction. La fonction des soignants est aussi 
d’organiser la vie familiale pendant les quelques jours que dure l’agonie. II 
faut assurer les repas, pourvoir en linge afin de maintenir le malade dans un 
lit propre, confectionner des pansements pour couvrir les plaies et des couches 
pour limiter les effets de 1’ incontinence. II faut administrer les remedes, 


1 . LEONARD J. — « Femmes, religion et medecine. Les religieuses qui soignent en France au 
XIX e siecle ». Annales d'histoire , n° 5, sept-oct. 1977. 

2. « La medecine de pointe est l’element le plus solennel d’un rituel qui celebre et consolide le 
rnythe selon lequel le medecin livre une lutte heroique contre la mort », Ivan ILLICH. 

ILLICH I. — Nemesis medicale. Seuil. Paris, 1975. 

3. Agonie signifie « combat », combat entre la vie et la mort. Elle designe le temps qui precede la 
mort pendant lequel souvent le patient est inconscient. Avant l’avenement des techniques de rea- 
nimation, P agonie ne durait que quelques heures, voire quelques jours. II faut avoir cette notion 
en memoire pour comprendre que lorsque les anciens textes parlent d’ agonie, cela evoque des 
periodes plus courtes que celle que la medecine moderne est capable d’identifier comme telles. 

4. C’est le cas des Filles de la Charite (fondee par saint Vincent de Paul en 1617) dont la vocation 
est non seulement d’ assurer des soins mais aussi d’accueillir les enfants orphelins, les veuves et 
les vieillards. 
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lorsque le malade est en etat de les prendre et veiller a ce qu'il ne s’etouffe 
pas en buvant. II faut en outre veiller sur les moindres symptomes : agitation, 
fievre, vomissements et acces douloureux pour lesquels la medecine propose 
peu de traitements efficaces et que la presence seule permet d’apaiser. Enfin, 
quelques guides de medecine domestique donnent des indications pour arran- 
ger la chambre du malade et installer confortablement le patient 1 , sur ce point, 
il semble que la creation d’un environnement plus adapte au domicile ait mar- 
que une avance sur ce qui se faisait a l’hopital. 

LA MORT A L'HOPITAL 

L’agonie a l’hopital est peu differente de celle vecue au domicile. Elle est 
surtout marquee par 1’ absence des families, une presence medicale plus 
importante et une moindre disponibilite des soignants. 

L’evolution de l’hopital vers l’etablissement de soins, lieu d’enseignement et 
de recherche, est la consequence directe de la revolution scientifique 
commencee au debut du xix e siecle. Cette medecine scientifique conqoit la 
maladie comme objet d’ investigation que seul l’hopital permet d’etudier, mais 
au prix de la separation du malade et de sa famille. Cet eloignement des 
families va contribuer a poser la question de l’accompagnement du malade 
agonisant qui, en dehors des heures de visite, ne beneficie plus de la presence 
de ses proches. Les soignants vont done naturellement prendre le relais des 
families. Les religieuses soignantes trouvent alors dans cette situation une 
double raison a leur presence au chevet de 1’ agonisant. Elies dispensent les 
soins et assurent un soutien spirituel, attitude directement inspiree par la 
pastorale religieuse. Cette situation a probablement induit une confusion entre 
pratique soignante et vocation religieuse, question que se poseront les infir- 
mieres civiles formees par les ecoles professionnelles de la Republique. 
L’accompagnement des mourants fait-il partie de la fonction soignante ou est- 
il lie a l’engagement religieux ? Cette question sera diversement abordee par 
les manuels de formation des infirmieres, selon le point de vue des auteurs. 
La prise de conscience chez les chretiens liberaux 2 , a la fin du XIX" siecle, de 
l’insuffisance des etablissements hospitaliers a prendre en charge correcte- 
ment les malades agonisants, a contribue a l’eclosion de mouvements carita- 
tifs en faveur de la creation de lieux d’accueil pour ces pauvres mourants tant 
du cote catholique que protestant 3 . II est vrai que le progres medical, donnant 


1. « II faut songer a soulager le patient, le mettre a l’aise en le dechargeant des lourdes couvertures, 
en modifiant une mauvaise position et en donnant de fair. On ouvrira largement les fenetres, on 
facilitera le fonctionnement du coeur en pla§ant le malade dans une position horizontale et en lui 
appliquant des compresses sur la region pectorale. On doit eviter tout bruit... II faut se garder de 
rien dire de desagreable devant le moribond car il peut tout entendre », Dr Anna FISCHER et 
Louise AZEMA. 

FISCHER A., AZEMA L. — La femme, medecin du foyer. 4' edition, 1924. 

2. LE GOFF J., REMOND R. — Histoire de la France religieuse. Tome 3. Seuil, Paris, 1991. 

3. Voir plus haut le chapitre sur Fhistoire des soins palliatifs, particulierement l’oeuvre de Jeanne 
Gamier a Lyon et celle des diaconesses de Reuilly, p. 3. 
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la priorite aux nouvelles decouvertes therapeutiques 1 , n’est plus en mesure de 
se soucier du sort des agonisants que la societe lui confie. 

PLACE DE LAGONIE DANS LES MANUELS 
D'ENSEIGNEMENT INFIRMIER 2 

Des la creation des premieres ecoles professionnelles en 1878 3 , les infirmieres 
ont eu a leur disposition des manuels d’enseignement afin de repondre aux 
exigences des techniques de soins que les progres medicaux imposent. Dans 
le passe, l’essentiel de l’activite soignante repose sur les soins du corps et la 
preparation des remedes. Dans 1’evolution vers des soins plus techniques, la 
place accordee a 1’ accompagnement des mourants est reduite, voire inexis- 
tante. Les manuels qui abordent la question sont destines aux ecoles confes- 
sionnelles et a la formation des infirmieres du secteur prive 4 . Les hopitaux ou 
exercent encore les congreganistes et les etablissements confessionnels s’inte- 
ressent a l’agonie en raison de l’importance qu’ils accordent a l’accompagne- 
ment spirituel. 

Sur le plan pratique, les auteurs invitent l’infirmiere a rester presente aupres 
du mourant afin de « contenter ses derniers desirs 5 » et d’ assurer des soins de 
confort tels que : rafraichir la bouche, humidifier les levres ou eponger les 
sueurs. Son attention est portee vers les autres malades de la salle afin de leur 
eviter « l’epouvante de l’agonie de leur voisin de lit ». Dans cette situation, 
on rappelle que l’infirmiere doit se comporter de maniere a ce « que l’entou- 
rage ne regrette pas de lui avoir confie le soin d’un etre cher 6 ». 

Sur le plan psychologique il est demande aux infirmieres de se defier de leurs 
affections mais sans illusion, Arlette Butavand y voit le secret de la fonction 
soignante (propre aux femmes) 7 . La qualite principale requise est la maitrise 
des sentiments. 

Au moment ou les soins palliatifs font leur apparition timide en France, a la 
fin du xix e siecle avec l’ceuvre de Jeanne Garnier, les bases psychologiques 
de 1’ accompagnement sont deja posees par les manuels d’enseignement pri- 


1 . Quelques rares ouvrages de medecine ont aborde la question de la fin de vie mais ces manuels 
sont restes l’ceuvre de medecins isoles et n’ont jamais constitue la base d’un enseignement uni- 
versitaire sur ce sujet. 

2. Nous ne donnons pas un aspect exhaustif de cette question mais simplement quelques exemples 
pour montrer que la preoccupation des infirmieres sur ce sujet etait presente, alors que la medecine 
se refusait a aborder la question. 

3. Premieres ecoles fondees par le Dr Bourneville a l’hopital de la Salpetriere et a Bicetre en avril 
1878. 

4. Deux exemples : l'hopital Saint-Joseph de Paris tenu par les Filles de la Charite et la Maison 
de sante protestante de Bordeaux fondee par le Dr Anna Hamilton (1864-1935). Ces deux etablis- 
sements ont ouvert chacun une ecole destinee a former leurs futures infirmieres. 

5. Abbe VINCQ C.H., CHICANDARD — Manuel des hospitalieres et des gardes-malades. Paris, 
1924. 

6. GOUVELLE H. — Morale professionnelle. 1953. 

7. BUTAVAND A. — « La formation des infirmieres », « Faut-il tenter d’apprendre a nos eleves 
a s’affranchir de cette tyrannie de l’affectivite sur leurs aptitudes mentales ? Apprenons leur surtout 
a se maitriser », « Chez la femme, le coeur est a la base de la vie morale ». 1938. 
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ves 1 . Ces bases concernent surtout les qualites humaines et morales de l’infir- 
miere. On parle peu des patients autrement que sur leurs besoins religieux 
qu’il faut satisfaire. Ceci est l’occasion de rappeler les devoirs face au respect 
des convictions religieuses des patients, mais aussi de s’opposer a toute forme 
de proselytisme 2 . Sur le plan symptomatique, particulierement celui du sou- 
lagement de la douleur, il faudra attendre le mouvement des hospices anglais 
et la naissance de la medecine palliative pour que les infirmieres l’integrent 
a leur champ de competence 3 . 


VECU PERSONNEL FACE A L'ANGOISSE DE MORT 

UNE PROFESSION A RISQUE 

Depuis les annees 50, la psychopathologie du travail a identifie des facteurs 
de non-adaptation au travail qui expliquent certains troubles psychiques que 
differents professionnels peuvent rencontrer. Ces facteurs tiennent aussi bien 
a l’organisation et aux conditions de travail qu’a l’environnement physique 
et biologique 4 . L’identification de ces facteurs a permis d’elaborer des actions 
preventives 5 pouvant aider a eviter la survenue eventuelle de troubles psychi- 
ques. Les conclusions de ce travail ont permis de determiner des professions 
pour lesquelles les risques sont directement lies au type d’activite. En premier 
on trouve les travailleurs sociaux qui semblent particulierement exposes en 
raison de la confrontation a toutes sortes de souffrances (humaines, sociales 
ou economiques). II s’agit surtout des educateurs, des assistants sociaux, des 
enseignants et des professionnels de la sante. Autant de professions a qui il 
est demande d’etre en relation avec 1’ autre, pour ecouter et tenter de resoudre 
les problemes qui leur sont exposes. Cette confrontation permanente laisse 
un sentiment d’impuissance, d’echec et de revolte, qui, par sa repetition, 
epuise l’ecoutant. Cet epuisement peut conduire a une veritable detresse psy- 
chologique qui parasite la vie professionnelle et la vie personnelle. 

Parmi les facteurs identifies, la confrontation a la maladie et a la mort est 
consideree comme tres anxiogene. La profession soignante est done 
particulierement exposee. 


1. Bases rudimentaires mais qui represented un progres pour le XIX e siecle. 

2. Code international d’ethique et de deontologie professionnelles de l’infirmiere (Sao Paulo, juillet 
1953). 

3. Decret du 15 mars 1993 n° 93-345, article 1 : « Les soins infirmiers, preventifs, curatifs, ou 
palliatifs. . . Ils ont pour objet : . . . de prevenir et evaluer la souffrance et la detresse des personnes 
et de participer a leur soulagement. » 

4. FRANCESCHI-CHAIX C. — « Le syndrome de Burn-out : etude clinique et implications en 
psychopathologie du travail ». Recherche en soins infirmiers, n° 32, mars 1993. Cet article resume 
la these que V auteur a soutenue a la faculte de medecine de Limoges en octobre 1992. 

5. Entretien avant recrutement, expertise psychologique sous forme d'entretien ou de tests, groupe 
de parole, rotation de poste, supervision et activite physique. 
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MOTIVATIONS ET PROJET PROFESSIONNEL 

L’analyse des facteurs d’epuisement professionnel a permis d’attirer l’atten- 
tion sur les motivations qui amenent les soignants a choisir ce type d’activite 1 . 
En soins palliatifs, 1’ accent est mis sur les motivations inconscientes qui peu- 
vent guider ce choix mais aussi faire courir un risque au soignant. Le choix 
de la confrontation a la mort peut provenir d’un desir legitime de soulager la 
souffrance et/ou d’une attirance a l’egard du morbide. 

Le fait d’ avoir ete soi-meme confronts a la mort d’un proche, ou d’etre 
conceme par une maladie grave, n’est ni une raison ni un empechement a 
l’accompagnement des patients en fin de vie. 

Le vecu professionnel anterieur peut lui aussi expliquer le choix des soi- 
gnants. Certaines experiences sont encore presentes bien des annees apres 
que nous les ayons rencontrees. Qui ne se souvient du premier patient 
decede qu’il a croise au debut de sa carriere ou lors de ses etudes ? La 
encore il ne s’agit ni d’une raison suffisante ni d’un obstacle. Le choix de 
travailler en soins palliatifs s’inscrit dans un projet professionnel avec un 
avant et un apres. Cet engagement est un instant de la vie professionnelle 
qui beneficie de 1’ acquis anterieur et enrichit les futures orientations pro- 
fessionnelles. 

ETRE EN RELATION 

La fonction soignante ne peut s’exercer que dans la relation a l’autre, grave- 
ment malade, et parfois mourant 2 . La relation entre le patient et le soignant 
determine une reaction de chacun face a l’autre que la psychanalyse designe 
par le terme de transfert 3 . Le malade se trouve souvent dans un etat de grande 
dependance a l’egard des soignants, ce qui influence la relation. Le soignant 
peut aussi trouver une valorisation dans sa relation avec le mourant. Elle lui 
donne l’impression de faire un « acte humanitaire » en s’occupant de patients 
que l’institution rejette parfois 4 . Les soignants expriment tres bien ce senti- 
ment en disant qu’ils soignent aussi avec leur cceur. Le risque d’usure pro- 
fessionnelle est d’autant plus grand que la relation soigne/soignant comporte 
cette part d’affectivite. 

II y a quelques annees, lors des sessions de formation des soignants a l’ecoute, 
la question de la prevention de l’epuisement professionnel (burn out) etait 
abordee. II etait souvent recommande aux soignants de se mettre « a bonne 
distance » dans la relation avec le patient afin d’eviter un surinvestissement 


1. Voir p. 52. 

2. Nous parlons de la relation au malade en soins palliatifs, sujet du livre. 

3. Le transfert designe « un processus constitutif de la cure psychanalytique par lequel les desirs 
inconscients de l’analysant concemant des objets exterieurs viennent se repeter, dans le cadre de 
la relation analytique, sur la personne de l’analyste en fonction de ces divers objets », Elisabeth 
ROUDINESCO et Michel PLON. 

ROUDINESCO E., PLON M. — Dictionnaire de la psychanalyse. Fayard, Paris, 1997. 

4. Ce sentiment a ete observe pour les soignants choisissant de s’occuper de patients sideens a une 
periode oil certains soignants et medecins refusaient de les prendre en charge. 
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affectif, generateur de stress 1 . Depuis, la psychanalyse a denonce cette attitude 
qu’elle trouve peu realiste et non denude d’une certaine perversion 2 . L’expe- 
rience montre que la notion de « bonne distance » est peu adaptee a la realite 
clinique. II semblerait plus juste de conseiller aux soignants d’identifier la 
part affective qui peut les fragiliser et leur apprendre a « faire avec » : s’en 
ouvrir a l’equipe afin d’ assurer un relais dans la relation. 

MECANISMES DE DEFENSE DES SOIGNANTS 
ET STRATEGIES D' ADAPTATION 3 

Confrontes a la maladie grave et a la mort, les soignants vont devoir se pro- 
teger de l’angoisse qu’elles generent. Impuissants a repondre a la souffrance 
morale des patients, ils se culpabilisent face a l’echec therapeutique qui ne 
peut empecher les malades de mourir. Les soignants vont se premunir par des 
strategies d’ adaptation conscientes ou inconscientes, appelees alors 
mecanismes de defense. 

Le mensonge. — Parler d’inflammation au lieu de cancer, ou d’abces au lieu 
de tumeur. Ce mecanisme permet au soignant de se tirer d’une situation 
angoissante, mais il est tres dommageable au patient. Une relation de verite, 
dans un pas a pas respectant les capacites d’integration du patient, engendre 
certes une montee progressive de l’angoisse, mais evite de provoquer un effet 
de sideration induit par la revelation brutale de la gravite de la maladie. 

La fuite en avant. — Elle consiste a « tout dire », a assener un savoir medical 
lourd a porter par l’infirmiere, sans tenir compte de la demande du malade ni 
de sa maturite psychique. II s’agira de se liberer d’un secret angoissant, non 
partage. 

La fausse reassurance. — Elle consiste a entretenir un espoir artificiel alors 
que le malade n’y croit pas. 

La rationalisation. — C’est un mecanisme de defense permettant de se 
retrancher derriere un discours technique, hermetique, incomprehensible pour 
le malade. En utilisant des termes compliques, l’infirmiere est rassuree par le 
fait de ne pas mentir au malade et croit etre moins violente pour lui. Elle evite 
ainsi de s’ engager dans la dimension emotionnelle de sa relation avec le 
patient. 


1. BOURNE M. — « Vivre et travailler en geriatrie ». Bulletin de V association JALMALV, n° 30, 
septembre 1992. L’ auteur recommande aux soignants de geriatrie d’ apprendre « a trouver la bonne 
distance, celle qui permet d’accueillir l'autre avec sa souffrance et de l’accompagner sans se faire 
happer... ». 

2. « Devenir insensible au nom de la psychologie est presque du domaine de la perversion », Eliane 
FELDMAN. 

FELDMAN E. — « Le stress des soignants ». In LAMAU M.-L. Manuel de soins palliatifs », 
Dunod, 2‘ edition, Paris, 2001, p. 459. 

3. Ces mecanismes ont ete parfaitement decrits et analyses par Martine RUSZNIEWSKI dans son 
livre. 

RUSZNIEWSKI M. — Face a la maladie grave. Dunod, 2 e edition, Paris, 1999. 
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L’evitement. — C’est un comportement de fuite, de mise a distance du 
patient en tant que sujet et sujet souffrant. Si le medecin peut etre dans un 
evitement physique (en ne rentrant plus dans la chambre), l’infirmiere ne peut 
echapper, de par son role, a un contact de corps a coips. En investissant le 
patient uniquement comme un objet de soin, elle se protegera, par cette 
demarche tres technique, de toute relation avec lui. 

L’identification projective. — A l’oppose de l’evitement, ce mecanisme 
defensif consiste a etre dans une proximite relationnelle extreme qui fait dis- 
paraitre toute distance protectrice. Touchee de maniere tres personnelle par 
l’histoire de vie et la souffrance du malade, l’infirmiere a tendance a s’identi- 
fier a lui et ne plus dissocier son ressenti de celui de 1’ autre. Elle essaie de se 
preserver de son angoisse par un mecanisme de projection qui conduit a preter 
au patient ses propres sentiments et emotions. Elle pense alors que ce n’est pas 
elle qui souffre mais bien le patient. Elle est convaincue d’etre la seule a per- 
cevoir et comprendre cette souffrance et d’ avoir des reponses adaptees. 
L’identification de ses propres mecanismes de defense peut aider le soignant 
a les accepter comme une reponse legitime a sa propre angoisse. C’est dans 
la mesure oil le soignant est capable de les reconnaitre et de les accepter qu’il 
pourra mieux identifier ceux du patient 1 . 

Pour tout etre humain, la mort est une experience unique. Mais de notre propre 
mort nous ne pourrons pas parler. La seule experience du mourir qui puisse 
nous enseigner sur notre propre mort est done celle des autres. Le soignant en 
est souvent le temoin privilegie. II anticipe, par sa presence au chevet du mou- 
rant, sur ce que pourrait etre sa mort future ou celle de ses proches. Ce processus 
d’ identification repose sur une longue tradition culturelle. La psychologie nous 
apprend a nous defier de ce sentiment. II appartient a notre histoire et fonde le 
rituel autour du mourir. Pour que ce mecanisme d’identification ne soit pas 
source de desespoir, il doit se vivre sur le mode symbolique, e’est-a-dire etre 
signifiant de l’experience, non pas de sa propre mort par anticipation, mais 
comme experience du mourir, au travers de la mort de 1’ autre. 


RITUELS AUTOUR DE LA MORT 

DEFINITIONS 

L’emploi abusif des mots « rite » 2 et « rituel », pour designer tous les gestes 
repetitifs que nous observons autour de nous, risque de leur faire perdre leur 
sens anthropologique 3 . Sans entrer dans le debat sur la disparition du rite dans 


1. RUZNIEWSKI M. — Face a la maladie grave. Dunod, 2 e edition, Paris, 1999. 

2. Rite : maniere d’agir propre a quelqu’un ou a un groupe social et revetant un caractere invariable. 
Rituel : ensemble de comportements codifies, fondes sur la croyance en l’efficacite constamment 
accrue de leurs effets, grace a leur repetition {Petit dictionnaire Larousse, 1995). 

3. Remarque faite par Martine SEGALEN, dont l’ouvrage a beaucoup aide a la redaction de ce 
chapitre. 

SEGALEN M. — Rites et rituels contemporains. Nathan, Paris, 1998, p. 4. 
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nos societes hypertechnicisees, nous nous contenterons de remarquer que la 
mort est l’un des espaces sociaux qui acceptent encore un rituel, mais de plus 
en plus discret et en perpetuel remaniement 1 . 

Nous proposons une definition simple mais non polemique en regard du debat 
actuel 2 . 


Le rite est un geste symbolique commun a un groupe ou a une societe 
dont la reproduction permet de surmonter la violence de la realite qui 
le suscite. La reproduction des gestes dans une succession bien ordon- 
nee constitue le rituel. Le rite est universel c’est-a-dire que ce qu’il 
signifie est perceptible par tous les membres du groupe. Face a la mort, 
on parle de rite et de rituel funeraires. 


APPROCHE ANTHROPOLOGIQUE DU RITE FUNERAIRE 

« Une societe ne peut pas vivre sans rites » 3 . Le rite est present a chaque ins- 
tant de la vie. II concerne non seulement les grands evenements de l’existence 
humaine {rites de passage : naissance, adolescence, fianqailles, mariage, 
maladie, mort et funerailles) mais aussi les differents evenements de la vie 
sociale (fetes religieuses, commemorations, manifestations culturelles, spor- 
tives et politiques, etc.). Ces rites sociaux permettent a chaque individu de se 
reconnaitre comme membre du groupe ( rite d’ appurtenance) et definissent 
differents espaces sociaux au sein du groupe. 

II existe des rites plus specifiques a la famille. Ils concernent la vie quoti- 
dienne et vont de la celebration des anniversaires au souvenir des proches 
disparus. Dans ces rituels familiers, chacun puise dans son environnement 
socioculturel les gestes qui serviront a exprimer sa joie, ses peines ou sa dou- 
leur. Ainsi s’elabore un rituel domestique qui permet par sa repetition de fon- 
der une tradition specifique a la famille. 

Face a la mort, le rite a pour fonction de rassurer les vivants. II securise car 
il permet de temporiser l’angoisse qu’elle genere. 

RITUEL DE MORT ET PRATIQUE SOIGNANTE 

Le rite nous fait passer de la realite au symbolique. Face a la mort, il aide a 
depasser la violence de l’evenement en symbolisant l’espoir et le desir de 
survivre. Comme tout groupe confronts a la mort d’un des siens, les soignants 
ont besoin de rites pour ne pas se laisser submerger par la confrontation fre- 


1. Bernard PAILLARD cite Pexemple de la mise en place d'un nouveau rituel suscite par le Sida, 
le Patchwork des noms (rapporte par Martine SEGALEN, op. cit. p. 45-46). 

PAILLARD B. — « Le Sida ou comment recoudre le lien social », In L’Epidemie, Stock, Paris, 
1994. 

2. « Devant la diversite des definitions, comment eviter de tomber dans le piege epistemologique 
qui consisterait a adopter plutot l’une que l’autre et a s’en servir comme filtre pour passer au tamis 
les faits sociaux ? », Martine SEGALEN (op. cit. p. 7). 

3. THOMAS L. V. — Rites de mort. Fayard, Paris, 1996. 
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quente a la mort des patients. Bien des gestes de la pratique soignante peuvent 
etre reperes comme rituel pouvant aider a reconnaitre la mort qui vient : tenir 
la main d’un mourant, faire la toilette du coips, fermer les volets de la cham- 
bre... Tout ce rituel soignant, plus ou moins ordonne et/ou spontane, signifie 
au regard de tous que la mort rode et qu’elle va frapper. Ce rituel soignant 
comprend les soins au corps mort et la gestion du temps qui separe le deces 
du transfert du corps a T amphitheatre. Louis Vincent Thomas definit le rituel 
de mort comme un ensemble de conduites qui « visent avant tout a transcen- 
der l’angoisse de mort chez les survivants »'. Le geste de la main tenue sym- 
bolise la presence au chevet du mourant, la toilette marque le respect du au 
coips mort et l’obscurite materialise la tristesse et le deuil. Tous ces rites specifi- 
ques, par-dela le respect et Tattachement que les soignants portent au defunt, 
symbolisent la fin d’une relation interrompue par la mort. 

Prenons l’exemple de la toilette mortuaire 1 2 . Apres le deces, les soignants la 
font eux-memes. Elle clot la relation avec le defunt. Par ce geste, les soignants 
s’inscrivent dans une tradition ancienne. Face au risque que ce geste, trop 
stereotype, ne perde sa force symbolique, certaines equipes ont cherche a 
inventer un rituel specifique qui personnalise ce dernier soin. En service de 
soins de longue duree, les soignants eprouvent le besoin de signifier la parti- 
cularite de la relation avec le patient, par un rituel specifique qui peut parfois 
se resumer en un geste simple : deposer une fleur sur le corps du defunt, placer 
un objet familier aupres de lui ou exposer une photographic du defunt dans 
la salle a manger pour signifier aux autres pensionnaires que le patient est 
mort. Autant de rites qui aident les soignants et les families a faire le deuil 
des patients decedes. 


SYMBOLIQUE DU RITE 


Le rite symbolise le passage de la vie a la mort et exprime la separation du 
mort d’avec le monde des vivants. Pour permettre aux « sur-vivants » d’exis- 
ter (c’est-a-dire de survivre a la mort de l’autre), il faut a la fois marquer la 
realite de la mort par 1’ exposition du cadavre et son exclusion du monde des 
vivants par l’ensevelissement du corps. L’ensemble de ces rites constitue le 
rituel funebre qui concerne : l’agonie, la mort, la veillee funebre, la mise en 
biere, les funerailles et l’ensevelissement ou 1’ incineration. 

Le rituel funebre va se derouler en trois temps : reconnaitre la mort en expo- 
sant le cadavre aux regards de la communaute, enfermer le corps et le cacher 
lors de la fermeture du cercueil et enfin T eloigner du monde des vivants en 
le transportant au cimetiere, espace des morts. En Occident, ce rituel est com- 
mun a tous les defunts. La part du rituel assuree par les soignants ne concerne 
que la premiere etape, celle de la preparation du corps pour qu’il soit vu. Pour 
que le rituel soit operant, il lui manque les etapes de la disparition et de 
1’exclusion. Certaines equipes soignantes s’autorisent a assister a la mise en 


1. THOMAS L. V. — Rites de mort. Fayard, Paris, 1996. 

2. RICHARD I. — « Mourir a l’hopital ». In BACQUE M.-F., Mourir aujourd’hui, O. Jacob, Paris, 
1997. 
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biere et participent ainsi a la seconde etape. II leur manque alors celle de 
l’exclusion, etape qui signifie vraiment que le mort appartient desormais a un 
autre monde, celui des morts, alors que les soignants restent dans celui des 
vivants. Peut-etre ce rituel tronque, impose aux soignants, explique-t-il une 
part de leur souffrance ? 

RITUEL ET QUALITE DU TRAVAIL DE DEUIL 

La croyance populaire parle de « mauvaise mort » lorsque le rituel funebre n’a 
pas pu etre observe en entier. C’est particulierement le cas des morts dont le 
coips n’a pas pu etre retrouve ou des cadavres mutiles. II existe un rituel spe- 
cifique, particulierement pour les marins, dont on considere qu’ils ont la mer 
pour tombeau. Ce rituel marin signifie la realite de la mort que 1’ absence de 
cadavre ne materialise pas. Les soignants, tout comme les families de marin, 
ont besoin d’un « rituel soignant », specifique de la mort a l’hopital. II leur 
appartient d’inventer un rituel qui, tout en respectant les contraintes institu- 
tionnelles, permet ce deuil d’autant plus difficile qu’il se vit dans la repetition. 
Une des fonctions du rituel est d’aider au travail du deuil. Lorsqu’il est ope- 
rant, le rite assure une bonne qualite du deuil et evite le « deuil 
pathologique ». Le rituel permet d’integrer la notion de perte et rend possible 
l’elaboration d’un projet de vie qui se fasse « sans l’autre ». C’est pourquoi 
la periode du deuil est socialement marquee, soit par le port de vetements 
sombres, soit par la privation de certaines activites ludiques, afin de signifier 
a tous que l’on est marque par la perte d’un etre cher. Le deuil « bien vecu » 
aboutit a la resocialisation ou readaptation de l’endeuille au monde des 
vivants. Les soignants ont a faire le deuil de leur patient, c’est en cela que le 
rituel est necessaire. 

RITUEL ET CONTRAINTES ADMINISTRATES 

L’institution hospitaliere ne facilite pas le travail de deuil des soignants. Les 
contraintes administratives pesent lourdement sur 1’ organisation des soins et 
de la vie des services. Lors d’un deces, il faut a la fois s’occuper du defunt, 
accueillir la famille, assumer les taches administratives liees au deces et assu- 
rer la continuite du service pour les autres patients. II faut aussi tenir compte 
des obligations legales. 


Du cote de la loi 1 

Le constat du deces est fait par un medecin avant la toilette mortuaire, ainsi 
que la redaction d’un certificat de deces qui devra etre transmis par voie admi- 
nistrative au bureau d’etat civil de la mairie du lieu de deces. 


1. DUPONT M., MACREZ A. — Le deces a I’hopital. Regies et recommandations a I’usage des 
personnels. APHP, Paris, 1998. 
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L’inventaire apres deces (decret de 1974)' : il est fait obligation aux soignants 
d’inventorier les effets personnels du patient avant de les remettre a la famille 
(acte qui peut parfois etre vecu par les soignants, ou les autres patients, 
comme une violation de l’int imi te du defunt). 

Du cote de ('institution 

La duree de maintien du corps dans la chambre. — II est important que 
le corps puisse etre vu avant son transfert en chambre mortuaire, non seule- 
ment par la famille, mais aussi par les autres membres de l’equipe soignante. 
L’usage fixe a deux heures le delai minimum de conservation du corps dans 
l’unite de soins. En tout etat de cause, ce delai ne peut exceder dix heures 
(decret 97-1039 du 14 novembre 1987, article 4) avant le transfert en chambre 
mortuaire 1 2 . 

Prendre un temps avant l’admission d’un autre patient. — II n’existe 
aucun texte reglementaire fixant la duree pendant laquelle le lit peut rester 
inoccupe avant l’admission d’un patient apres un deces. Cela depend du type 
d’activite de 1’ unite de soin et des contraintes economiques qui pesent sur le 
service. II est evident qu’entre un service de soins intensifs et un service de 
soins de longue duree les contraintes ne sont pas les memes. II appartient au 
personnel de debattre de cette question avec les responsables de l’etablisse- 
ment afin de respecter un temps qui puisse a la fois satisfaire les imperatifs 
de service et remplir pleinement sa fonction symbolique. 

La loi ne s’oppose pas au rite, elle l’integre et souvent ce qui est impose par 
la loi est objet de ritualisation 3 . Au niveau institutionnel, il n’est pas facile de 
faire reconnaitre a une administration hospitaliere qu’un delai minimum avant 
readmission soit assure pour permettre aux soignants de faire le deuil du 
patient decede. 

MOURIR AU DOMICILE 

La mort au domicile fut pendant des siecles le cas de la majorite des person- 
nes. Depuis les annees 60, la mort a l’hopital s’est developpee au point de 
concemer pres de 75 % des Franqais. Depuis quelques annees, avec le deve- 
loppement des soins a domicile (liberaux ou dans le cadre des reseaux) et 
l’aide dissociations, il est possible d’offrir a un patient qui le desire de ter- 
miner sa vie parmi les siens et dans son environnement social. 


1. Decret n° 74-17 du 14 janvier 1974, article 73 : « Lorsque le deces aete immediatement constate, 
le surveillant ou l’infirmier de service precede a la toilette et a l’habillage du defunt avec toutes 
les precautions convenables et dresse 1’inventaire de tous les objets, vetements, bijoux, somme 
d’argent, papiers, clefs, etc. qu’il possedait. » 

2. Au domicile le corps est parfois expose pendant plusieurs jours mais seulement apres que le 
corps ait subi des soins de conservation. 

3. C’est le cas de l’obligation faite par la loi de deposer le corps dans un cercueil (code Napoleon 
de 1804). Cette obligation est a Torigine du rituel de la mise en biere qui symbolise la disparition 
du corps aux yeux des vivants. 
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On serait tente de dire que le rite est par nature domestique. Les rites de mort 
se sont elabores a une epoque oil la mort a l’hopital etait peu frequente. La 
mort au domicile offre toutes les conditions pour que le rituel familial soit 
parfaitement observe. Lorsque la tradition familiale impose la presence d’un 
parent au chevet du mourant, ou necessite l’observance d’un rituel religieux, 
il est plus facile de l’organiser au domicile qu’a l’hopital. Mais avec les annees, 
l’habitude de mourir au domicile s’est perdue. Meme lorsque le patient decede 
a la maison, le corps est souvent transfere au funerarium, ce qui montre bien 
que, dans nos societes contemporaines, les vivants ne cohabitent pas avec la 
mort. Quoi qu’il en soit, dans un contexte de maladie grave, mourir a domicile 
ne s’improvise pas; cela demande de prendre a la fois en compte la demande 
du patient et de son entourage ainsi que les contraintes inherentes a 1’ organi- 
sation des soins et de l’accompagnement, 24 heures sur 24, sept jours sur sept. 

RITES ET CROYANCES' 

Dans toute societe, le rituel evoque les ceremonies, les fetes et les celebra- 
tions. Au premier plan on trouve le rituel religieux (liturgie). Le rite renvoie 
a l’espace du sacre et suppose une transcendance que le rite signifie par sa 
symbolique. Pour Emile Durkheim 2 , fondateur de la sociologie, rite et religion 
sont tres proches au point que certains ethnologues contemporains ont pu pen- 
ser que le recul du senti 1 ent religieux avait provoque la disparition des rites. 
La question du mourir p„sc inexorablement la question du sens de la mort de 
l’ho mm e. Face a cette angoissante question, l’homme cherche a elaborer une 
reponse sous forme de croyances ou de systemes de pensee qui donnent un 
sens a sa mort. L’anthropologie parle de « systemes d’esperance » pour 
designer tout discours philosophique, scientifique ou religieux qui tente de 
justifier la mort de 1’homme afin d’en rendre l’idee plus supportable. 

Depuis ses origines, contrairement aux animaux, l’homme n’abandonne pas le 
corps du defunt mais le depose dans une tombe avec, souvent a sa portee, des 
objets de la vie quotidienne. Cette organisation montre que les premiers hommes 
croyaient a une autre vie apres la mort comme reponse a leur peur de mourir. 
Le rituel funebre permet d’exprimer ces croyances. II repond a des besoins de 
protection face a l’imaginaire et au fantasme engendre par la peur de la mort. 
Le rituel religieux est aussi un moyen d’affirmer la croyance en l’existence 
d’un monde surnaturel et donne ainsi a la mort une symbolique qui evoque 
ce passage vers 1’ au-dela. 

En dehors de tout ce que le mouvement des soins palliatifs apporte en renou- 
velant la pratique medicale et soignante, il apparait aussi comme un espace 
de ritualisation du mourir en participant a la creation d’un nouveau rituel, 
specifique a notre fin de XX e siecle, qui non seulement peut ameliorer la prise 
en charge des malades en fin de vie, mais aussi redonner une place a la mort 
dans notre societe en deni. 


1. Cf. diagnostics infirmiers prevalents : « detresse spirituelle ». 

2. DURKHEIM E. — Les formes elementaires de la vie religieuse. PUF, LGF, reedition, Paris, 

1991. 
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4 ♦ Ressources infirmieres 


En 1992, une etude 1 realisee aupres de 520 infirmieres de deux grands hopitaux 
parisiens a montre qu’une infirmiere sur quatre presente un epuisement profes- 
sionnel important tant sur le plan physique qu’emotionnel : c’est ce qu’on 
appelle le syndrome de « bum out ». Notre activite quotidienne aupres des 
patients en fin de vie et de leur famille est particulierement eprouvante. Meme 
si les pouvoirs publics pretendent developper une politique d’ amelioration de 
la qualite des soins, le contexte economique de maitrise des depenses de sante 
engendre des conditions de travail de plus en plus difficiles. Dans le cadre de 
l’accompagnement et des soins palliatifs, il nous semble vital de rechercher et 
d’utiliser largement toutes les ressources a notre disposition pour un mieux-etre 
global personnel et professionnel. « Prendre soin de soi » parait etre la condition 
sine qua non pour « prendre soin » et soigner efficacement sans s’epuiser. 


TENIR DANS LE TEMPS 

LA MOTIVATION EN SOINS PALLIATIFS 

II s’agit d’une double motivation : d’abord celle qui a conduit a etre infirmiere 
(choisir un metier) puis celle qui a abouti a travailler en soins palliatifs (choi- 
sir un engagement). La premiere motivation est souvent bee a l’histoire per- 
sonnelle et familiale et s’elucide lors de l’entree en IFSI, lors de formations 
continues ou d’un travail de developpement personnel. La seconde est bee a 
la trajectoire privee et professionnelle et s’elabore avant l’entree en soins pal- 
batifs, lors des temps de reflexion, au fil de la pratique quotidienne et de la 
maturite professionnelle. 

Specificite 

Volontariat 

II est rarissime d’etre « mute » en soins palliatifs sans en avoir exprime soi- 
meme le desir. Cela sous-tend un choix personnel mais aussi un engagement 


1. ROD ARY C., GAUVAIN-PIQUARD A. — « Stress et epuisement professionnel ». Objectifs 
soins, 16, 1993, p. 26-34. 
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qui impulse d’emblee une dynamique de travail facilitante. II est rare ega- 
lement que ce soit un choix de premier poste mais plutot l’expression d’une 
maturation professionnelle ou le soignant desire donner toute son importance 
au « prendre soin » incluant les soins de base et le relationnel pour lequel il 
se sent une attirance particuliere. De tout cela emerge souvent un ideal pro- 
fessionnel fort qui est un atout au depart mais necessite de s’assouplir au fil 
du temps pour ne pas se confondre avec des mecanismes de defense rigides. 

Philosophie des soins palliatifs 

La philosophie des soins palliatifs, qui place le patient et son entourage au 
centre des soins, joue un role attractif puissant mais se revele aussi un repere 
structurant lors de l’epreuve de confrontation avec la realite : la mort est la, 
sans etre un echec ni une banalite. Elle contraint le soignant au questionne- 
ment permanent. 

Formation 

Prodiguer des soins palliatifs necessite d’ avoir beneficie d’une formation ou 
au moins d’une sensibilisation a 1’ accompagnement et aux soins palliatifs. 
Certains soignants possedent des diplomes universitaires (soins palliatifs, 
douleur, deuil. . .) et/ou une formation superieure dans la filiere clinique infir- 
miere. Ces formations initiales puis continues sur le terrain permettent 
d’actualiser les connaissances sur la fin de vie, et d’identifier chez le soignant 
les comportements a risque tels ceux de toute-puissance et de sauvetage. Elies 
demasquent les illusions, les presupposes et garantissent un professionna- 
lisme dans l’action. 

Reflexion 

Quelles que soient la forme et 1’ appellation, des temps de partage et de 
reflexion sur le vecu des soignants sont incontournables en soins palliatifs. 
Ils ont un role de soutien des soignants mais aussi de remaniement et d’ajus- 
tement des motivations. Accepter ses limites et son impuissance comme pro- 
gres et non comme raison de culpabiliser, vivre sa souffrance et ses conflits 
interieurs comme des opportunity de se connaitre de maniere plus appropriee, 
tout cela represente un cheminement tres progressif et jamais acheve qui elar- 
git le champ initial des possibles. C’est savoir que l’on est la autant pour soi 
que pour 1’ autre et que demain, on ne sera pas la tout a fait pour les memes 
raisons qu’aujourd’hui. 

Pluridisciplinarite 

Dispenser des soins palliatifs, c’est choisir d’etre « d’une equipe » c’est-a- 
dire etre convaincu que l’action individuelle n’est efficace qu’au cceur de 
l’action collective. La motivation personnelle se nourrit et s’enrichit de celles 
des collegues. L’importance de la parole, du relationnel, la necessite de reve- 
nir sur 1’ action en cours tout autant que sur 1’ action terminee (apres le deces) 
obligent a des echanges, a une attention et un soutien de 1’ autre qui alimentent 
l’elan altruiste du depart. 
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Recherche 

Les unites de soins palliatifs ont une mission de recherche sur la fin de vie 
mais en dehors de ce type de structure, tout service qui pratique les soins 
palliatifs a, en raison de la jeunesse de cette discipline, le besoin et l’envie, 
sinon de participer, du moins de s’informer sur 1’evolution des travaux de 
recherche. La participation des equipes aux colleges de la SFAP, aux coor- 
dinations des equipes mobiles ou aux divers congres en temoigne. L’ experi- 
mentation et la vulgarisation de nouvelles techniques de soins apportent de 
l’interet, de la rigueur mais aussi de l’espoir pour les soins de confort. Les 
soins palliatifs sont une medecine d’avenir et la recherche stimule l’investis- 
sement des soignants dans le sens de leur motivation initiale. 

Lieu de souffrance/lieu de jouissance 

Les soins palliatifs confrontent journellement le soignant a la souffrance et a 
la mort, surtout s’ils sont l’activite unique du service. En contrepartie la vie 
est ici celebree, mise en valeur, et la tendresse et la chaleur d’etre ensemble 
donnent de l’importance a l’instant present. La reconnaissance des families 
et des patients est un puissant reconfort. Le sentiment de faire oeuvre utile est 
une gratification evidente. Ces benefices secondaires renforcent la motivation 
de depart et expliquent que, si le soignant persevere dans ces soins, c’est que 
le fleau de la balance penche en faveur du plaisir qu’il y trouve. La motiva- 
tion, qui etait une condition pour commencer, devient ainsi un levier pour 
tenir dans le temps. 

Risques 

Fuite d'un etat anterieur mal vecu 

Choisir de travailler en soins palliatifs coincide souvent avec un engouement 
pour le relationnel et un virage professionnel avec distanciation de la techni- 
que et du guerir. Ce n’est pourtant pas une fuite du metier ni une panacee 
contre le « mal-etre » infirmier. Au contraire, les experiences anterieures 
satisfaisantes dans d’autres specialites sont un atout pour affronter les diffi- 
cultes propres aux soins palliatifs. 

Rester fige sur des motivations de depart sans les actualiser 
Des motivations de depart, meme et surtout fortes, qui n’evolueraient pas au 
fil des experiences, risqueraient soit de faire defaut au bout d’un temps par 
inadequation, soit de maintenir trop d’illusion qui exposerait inevitablement 
a la deception. 

Mediatisation 

Les soins palliatifs sont d’actualite depuis quelques annees et font beaucoup 
parler d’eux dans les medias avec le risque de distorsion et d’embellissement 
de la realite. Ils constituent des chapitres nouveaux dans l’enseignement des 
aides-soignantes, infirmieres et medecins. C’est un creneau porteur pour de 
jeunes vocations mais la realite vecue sur le terrain est rarement celle imagi- 
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nee en lisant des temoignages ou en regardant des reportages, d’ou 1’ utilite 
de formations ou de stages qui permettent parfois de constater qu’en fait ce 
n’est pas ce qu’on veut faire. 


EPUISEMENT PROFESSIONNEL 

Appele burn out par les Anglo-Saxons, il peut se definir, selon Freudenberger, 
comme une « maladie de Fame en deuil de son ideal »'. Le verbe to bum out 
est traduit generalement par l’expression « syndrome d’epuisement profes- 
sionnel des soignants » Mais cela reflete incompletement la definition de burn 
out qui signifie : « echouer, s’ user, devenir epuise dev ant une demande trop 
importante d’energie, de force, de ressources » 1 2 . La reconnaissance de ce syn- 
drome repose quant a elle sur trois elements fondamentaux : 

« - l’epuisement emotionnel, 

- la deshumanisation de la relation inteipersonnelle, 

- la diminution de l’accomplissement personnel. » 2 

La plupart des auteurs s’accordent effectivement sur la preponderance d’une 
saturation emotionnelle et sur la perte d’un ideal et des valeurs, plus que sur 
une surcharge de travail. 

Specificite de la charge de travail en soins palliatifs 

Intensite emotionnelle 

Se confronter a la fin de vie, c’est supporter une charge emotionnelle extreme, 
faite de tristesse, parfois de colere et de peur, de passage a vide, d’un grand 
sentiment d’impuissance ou d’envie de fuir. Sur un autre versant, il ne faut 
pas minimiser « le stress positif » que represented les joies et plaisirs partages 
avec patients, equipes et proches, la gratitude, les remerciements pour un che- 
min parcouru ensemble. Ce sont des moments a saisir et a gouter qui procured 
encouragement et confiance en soi mais participent a une tension par chan- 
gement permanent de registre emotionnel. La gestion d’emotions opposees et 
intenses (par exemple, feter un anniversaire dans une chambre et accompa- 
gner la famille d’un patient qui vient de mourir dans une autre) est une tache 
cruciale en soins palliatifs. 

Intensite de I' engagement relationnel 

L’infirmiere en soins palliatifs n’engage pas seulement ses competences theo- 
riques et techniques lors des soins mais tout son savoir-etre et sa personne au 
travers de la presence, du toucher, de la parole, de l’ecoute, de l’empathie. 
L’instauration de relations fortes mais ephemeres avec patients et proches ou 
l’intimite et le secret d’une vie sont parfois reveles, l’obligation de 


1. RICHARD C. — « Etre affecdf sans etre affecte ». In Le cahierdu management, Objectifs soins, 
16, 1996, p. 14-16. 

2. CANOUI P., MAURANGES A. — Le syndrome d’epuisement professionnel des soignants. De 
I’analyse du burn out aux reponses. Masson. Paris, 2003. 
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desinvestissement rapide apres le depart du patient, impliquent une souplesse 
et une flexibility permanentes. De plus, la singularity des evolutions et des 
situations en fin de vie demande ouverture a l’inconnu, a l’inattendu, adap- 
tation et disponibilite a l’instant present. 

Intensity de la charge en soins de base 

Plus on avance dans la phase palliative, plus le patient a besoin d’etre assiste 
dans ses besoins elementaires. II faut l’aider a se laver, manger, s’habiller, se 
mobiliser. Cela necessite des soins souvent repetes, adaptes a la personne, 
alors qu’il faut faire face a la situation et faire preuve de beaucoup de crea- 
tivity avec des moyens restreints. C’est une depense d’energie physique et 
psychique intense. 

Facteurs d'epuisement en soins palliatifs 

Souffrance du soignant 

Etre soignant en soins palliatifs, c’est affronter au quotidien la souffrance. 
C’est construire et perdre sans cesse. C’est souvent ne pas savoir la justesse 
de son action. C’est accepter que le patient reste un mystere. C’est echouer 
a calmer, a soulager pleinement. C’est se tromper parce que 1’ autre ne peut 
plus dire. C’est etre parfois rejete. C’est rester dans l’inacheve, la frustration 
d’une mort jugee trop precoce. C’est aussi etre temoin de la souffrance des 
collegues et des families et amalgamer tout cela avec notre vie intime, c’est- 
a-dire l’etat interieur personnel qui nous anime meme au travail. 

Illusion collective grisante 

Actuellement, toute creation d’equipe mobile ou unite de soins palliatifs 
represente encore une innovation et n’arrive qu’au terme d’une longue ela- 
boration, institutionnelle ou en reseau, menee dans la lutte pour la reconnais- 
sance d’activite et l’obtention de subvention. Cela impulse aux « fondateurs » 
un ideal d’equipe fort, mais avec le risque de se considerer comrne elite et 
celui de « tomber de haut » si les aspirations ne se realisent pas. Certains ser- 
vices ont reconnu souffrir ainsi d’etre vitrine mediatique, de passer pour des 
lieux de « bonne mort » angelique. La realite est autre tot ou tard et la souf- 
france du soignant peut ici faire echo a la souffrance collective d’une equipe 
engluee dans l’imaginaire. Une autre illusion collective menace les equipes 
qui se lancent sans preparation ni formation suffisante dans cette orientation 
de soin pour leur service. La coherence n’est pas innee : on peut avoir un 
meme ideal mais pas toujours la connaissance du metier de 1’ autre pour une 
cohabitation des differentes fonctions. 

Image d'un « soi fort » 

A l’echelon individuel, cette illusion grisante peut se manifester par une 
fausse idee de son role de soignant, envisage alors comme « super 
accompagnant » capable de tout affronter sans jamais flancher. Cette concep- 
tion d’un « soi fort » invulnerable peut se modifier, si elle est reconnue, en 
une acceptation progressive de ses emotions, de ses limites et done une plus 
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juste appreciation de ses ressources. Si elle est meconnue ou niee, elle risque 
d’eclater brutalement par un effondrement (maladie, depression...) ou une 
rupture d’activite. 

Manque de connaissance de soi 

II fait partie des lacunes rencontrees au debut de la pratique palliative mais 
peut etre la consequence d’une formation insuffisante sur le plan du develop- 
pement personnel ou encore d’un defaut de suivi et de soutien au cours des 
accompagnements. II entraine le soignant a sous-estimer ou meconnaitre ses 
limites et a s’ engager dans la relation de maniere disproportionnee et inade- 
quate. 

Sentiment d'impuissance 

Le fait que les soins palliatifs, meme de qualite, n’aboutissent pas a la gue- 
rison mais au contraire a 1’ aggravation et a la mort expose tout particulie- 
rement a un ressenti d’impuissance chez le soignant. De plus, la complexite 
des histoires personnelles et familiales renvoie souvent a l’incapacite de don- 
ner du sens aux situations et aux evenements. 

Exces d'engagement 

Proche du facteur precedent, l’exces d’engagement peut etre en lien avec la 
distance relationnelle mal ajustee avec perte des reperes (soi, les autres, le 
travail, la vie personnelle...). On pourrait le definir comme un desequilibre 
du temps consacre au processus d’attachement par rapport au temps consacre 
au processus de separation. II peut aussi etre lie, surtout dans les services qui 
pratiquent les soins palliatifs sans moyens humains suffisants, aux efforts 
deployes pour les maintenir coute que coute et faire reconnaitre cette activite. 

Isolement 

Cette position de « leader soins palliatifs » dans 1’ equipe ou le service expose 
a l’epuisement des partisans si la situation n’evolue pas et risque de rendre 
« ingerable » la penibilite de certains accompagnements. 

Manque de collaboration en equipe 

La necessite du travail pluridisciplinaire fragilise l’equipe s’il ne peut se rea- 
liser dans de bonnes conditions d’echanges, de cooperation et d’entraide. Un 
manque ou une insuffisance de concertation avec les medecins par rapport en 
particulier aux decisions ethiques peut se reveler fort prejudiciable. De meme 
si une partie de l’equipe en a ete exclue. 

M. Vachon 1 constate que « les difficultes en rapport avec l’environnement pro- 
fessionnel (conflits dans 1’ equipe et difficultes internes de communication) sont 
habituellement plus frequentes en soins palliatifs que celles qui sont liees au 
fait de s’occuper de malades mourants et de leurs families ». II ne sert a rien 
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pourtant de tomber dans le piege de la « reunionite » car Pines et Maslach 1 
ont montre une correlation positive entre l’epuisement professionnel et 
l’exces de rencontres de soignants, dans et hors du travail. 

Surcharge de travail 

Dans les structures « non reconnues » qui n’ont pas de moyens propres (tels 
que prevus par les normes de la SFAP) ni une capacite d’accueil determinee, 
la tentation est grande de faire des entrees au-dela des possibilites realistes. 
C’est aussi le cas pour les equipes de geriatrie qui souhaitent accompagner 
leurs patients jusqu’au bout mais avec des ratios de personnel completement 
inadaptes a la lourdeur des soins. Ce meme cas de figure s’observe egalement 
dans les structures oil des lits ont ete identifies « soins palliatifs » sans 
reflexion prealable ni projet d’equipe. 

Activisme 

Sans doute liees a un defaut de formation et de soutien, des positions ressem- 
blant a 1’ activisme exposent a l’epuisement. C’est par exemple deployer son 
energie pour « faire plein de choses ». 

Exces de doute 

Un ideal professionnel fort et une ethique rigoureuse peuvent se manifester 
par des exigences exposant a 1’ insatisfaction du soignant par rapport a ses 
actions propres mais aussi par rapport a celles de l’equipe. Le sentiment de 
ne pas « reussir » les soins et l’accompagnement, la peur de « faire mal », de 
consacrer trap de temps a l’un au detriment des autres, d’ avoir trop sedate ou 
pas assez calme, d’ avoir fait mourir ou d’ avoir prolonge la vie, le souci de 
maintenir la conscience jusqu’au bout et de respecter le desir du patient, sont 
lies a une necessaire remise en question mais peuvent se transformer en scru- 
pules minant la confiance en soi. 

Signes d'epuisement 

Ils ne sont pas specifiques aux soins palliatifs et nous nous contentons de 
rappeler brievement comment ils se manifestent : 

- par rapport a soi-meme : 

• perte d’interet, ennui, deception professionnelle, decouragement, 
depression ; 

• impression d’etre deborde, incompetent, incapable de s’organiser ; 

• troubles de la sphere intellectuelle (difficultes d’ attention, de concentra- 
tion, de memoire...) ; 

• troubles psychosomatiques (fatigue qui s’accumule, insomnie, cephalees, 
troubles fonctionnels, allergies...) ; 

• troubles du comportement (difficultes relationnelles avec les collegues, 
instabilite, isolement, toxicomanie, automedication, absenteisme) ; 

- par rapport au patient : 


1. BURGER A. — « Les enjeux du burn out ». European Journal of Palliative Care, 2 (1), 1997. 
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• empathie impossible, detachement emotionnel, irritabilite, voire agressi- 
vite et rejet. 

II faut citer egalement les stades du desillusionnement tels que decrits par 
Donna C. Aguilera 1 : 

- L’enthousiasme. 

- La stagnation. 

- La frustration. 

- L’apathie. 

- Le desespoir. 

Incidence de I'epuisement professionnei en soins palliatifs 

Selon M. Vachon 2 , cet epuisement existe mais n’est pas autant prevalant que 
dans d’autres disciplines. On peut pretendre qu’un certain nombre de dispositifs 
(volontariat, selection, formation, soutien...) jouent un role protecteur contre 
I’epuisement et viennent contrebalancer l’intensite de la charge emotionnelle. 


PREVENTION 


« L’esprit d’equipe, la construction et le soutien d’equipe ont toujours ete les 
principaux mecanismes employes par le personnel en soins palliatifs pour 
faire face. » 3 Cela favorise les situations d’entraide protegeant de la solitude 
et du decouragement. « Le sentiment de competence permettrait a chacun de 
realiser un certain controle dans son travail et d’en tirer du plaisir. » 4 Pourtant 
« les reponses ne sont jamais qu’institutionnelles mais aussi internes au soi- 
gnant, de l’ordre de l’acquisition d’aptitudes specifiques qui ont a voir avec 
la formation, 1’ experience et la maturation professionnelle 5 . » Plus que dans 
n’importe quel service, etre professionnelle en soins palliatifs, c’est prendre 
soin de soi, en particulier : 

S'observer 

Reperer ses etats interieurs de confort et d’inconfort. 

Reperer son etat de fatigue, ses tensions, les alertes de son coips. 

Reperer son etat de satisfaction et d’ insatisfaction. 

Reperer ses besoins de loisirs. 

Faire la coupure 

Adopter une « routine de decompression » avant de rentrer chez soi, dans le 
train, la voiture. 


1. AGUILERA D. C. — Intervention en situation de crise. InterEditions, Paris, 1995. 

2. VACHON M. — « Stress des soignants en soins palliatifs : dernieres recherches ». European 
Journal of Palliative Care, 4 (3), 1997. 

3 .Ibid. 

4. Ibid. 

5. BURGER A. — « Les enjeux du burn out ». European Journal of Palliative Care, 2 (1), 1997. 
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Opter pour un investissement controle (on n’est pas force d’etre soignant de 
son entourage). 

Se distraire (sport, art, lecture, nature, cuisine, bricolage...). 

Se reposer (sommeil, relaxation, vacances) et prendre soin de sa sante. 
Prendre du plaisir, s’entourer de personnes et de choses agreables. 

Avoir des temps et des lieux-ressource 

Apprendre a ventiler ses emotions (peur, culpabilite, angoisse, tristesse...). 
Apprendre a gerer ses conflits. 

Augmenter l’estime de soi (« autoparentage »). 

Travailler autrement 

Augmenter le sentiment de competence, de controle et le plaisir a travailler. 
Cultiver la juste distance entre identification projective et evitement. 
Cultiver l’esprit d’equipe pour soi-meme et les autres. 

Demander de 1’ aide et en proposer. 

Redefinir ses motivations et son style de travail. 

Savoir changer d’orientation et de rythme (travail a temps partiel). 


RESSOURCES PROFESSIONNELLES 

DEVELOPPEMENT PERSONNEL AU SERVICE DU PROFESSIONNEL 


Definition du developpement personnel : c’est un engagement dans un 
processus de connaissance de soi par rapport a une histoire de vie, un 
heritage culturel, un heritage familial, la relation a soi (corps/esprit). 
C’est ecouter ce qui se dit en soi au niveau de ses ressentis, emotions, 
besoins, desirs, peurs. 


Interference entre le « personnel » et le « professionnel » 

Du personnel au professionnel 

Fort de ce qu’il a appris en formation initiale (« laisser ses problemes person- 
nels au vestiaire »), le soignant tente avec beaucoup d’energie de separer vie 
privee et vie professionnelle. Cela ne signifie pas qu’il y parvienne, surtout 
si les soucis ou les peines de la vie intime sont particulierement envahissants. 

Du professionnel au personnel 

En sens inverse, il est difficile de ne pas ranger les emotions collectives dans 
l’espace intime, surtout certains jours ou les conflits, le manque de reconnais- 
sance, les pertes et les echecs s’accumulent et que l’on ne peut s’en liberer 
par une parole dans l’institution. 
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A quoi confronte la relation avec celui qui va mourir ? 

« Faire des soins palliatifs », c’est vivre avec des personnes dont la caracte- 
ristique est l’aggravation de l’etat et 1’ acheminement vers la mort. Ce ne sont 
pas la des evenements de la vie connotes joyeusement. Le soignant est done 
constamment sollicite dans son for interieur pour ne pas sombrer dans la 
« sinistrose » mais miser sur ce qui fonde ses espoirs, son esperance, son elan. 
C’est un niveau extremement profond et subjectif de l’etre, celui des convic- 
tions, des aspirations, de l’ideal. 

Dans des situations de fin de vie ou le soignant est confronte a la detresse 
existentielle du patient et de ses proches, a 1’ ambivalence et a des situations 
de non-sens, il ne peut qu’etre interpelle a ces memes niveaux dans sa propre 
existence ; il lui faut comprendre l’importance de se connaitre lui-meme et la 
necessite d’un questionnement minimum (« sens de ma vie, moi/autrui, ma 
souffrance, ma mort, celle de mes proches »). 

Lors des soins, la maniere de toucher, de sentir, de voir le corps de F autre 
dans ses alterations et sa dependance, rappelle au soignant son experience du 
matemage. Cela le renvoie aussi a la maniere dont il aime etre touche, regarde, 
a ses representations mentales de l’intime, de l’etre et du paraitre, et a la 
maniere dont il veut se faire soigner. Le corps est engage dans la relation de 
soins et des sensations, des emotions penibles peuvent emerger de cette proxi- 
mite (malaise, gene, trouble, repulsion, degout...). 

Le metier peut etre source de developpement personnel 

Les temps de maturation des motivations, de formation et surtout de super- 
vision ne sont pas seulement l’occasion de faqonnement et d’ajustement pro- 
fessionals mais egalement de reflexion et de maturation psychique. Le 
soignant y gagne sur le plan professional et sur le plan personnel. 

De meme, la pratique des soins palliatifs apprend a vivre l’instant present et 
donne du relief au quotidien. La plupart des soignants reconnaissent que 
cotoyer la mort leur fait d’autant mieux gouter la vie, ce qui est une valeur 
ajoutee, une leqon de vie pour l’espace intime. 

Enfin, 1’ acceptation progressive de l’impuissance et des limites, le consente- 
ment a « etre affecte » par 1’ autre et meme parfois en souffrance aident a rela- 
tiviser et surmonter les deboires de l’existence, au lieu de culpabiliser. 

L'institution ne peut pas tout 

Pourtant tous ces apports ne sont pas toujours suffisants pour repondre aux 
problemes personnels actives par la vie professionnelle et le soignant peut au 
bout d’un temps se sentir de plus en plus mal a l’aise et en souffrance face 
aux patients et aux proches. 

Cela peut etre le cas quand l’histoire de vie a ete douloureuse pour soi-meme, 
et que trop d’emotions et de ressentis n’ont pu se dire ou s’exterioriser. 

Ce peut etre le cas aussi quand, dans la vie personnelle, des evenements dra- 
matiques actuels deviennent intolerables par leur similitude avec ceux du 
quotidien professionnel. 
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C’est enfin le cas des deuils personnels pour lesquels le travail d’elaboration 
psychique a ete insuffisant et qui vont resurgir dans toute leur acuite lors d’un 
accompagnement de patient. 


Alors que faire ? 

Faire des soins palliatifs, c’est effectivement vivre avec une certaine 
« tension » psychique mais non dans le « mal-etre » perpetuel. Quand l’etat 
de crise interieure dure ou que prive et professionnel se confondent, il est 
capital de pouvoir en parler avec quelqu’un qui a une ecoute particuliere 
dans l’institution ou en dehors. Cette aide permet de discerner s’il s’agit 
d’un probleme institutionnel (le malaise touche souvent plusieurs membres 
de l’equipe) ou d’un probleme personnel, lie a l’histoire, la personnalite, et 
si un approfondissement de 1’ exploration de soi pourrait apporter plus de 
serenite, de liberte et d’equilibre. II faut oser cette decision pour ne pas 
nuire ni se nuire, la considerer comme une opportunite de croissance et non 
un echec. 

Les possibilites sont nombreuses : 

- developpement personnel en groupes (psychotherapie de groupe, sophro- 
logie, relaxation...), 

- travail individuel sur soi (soutien psychologique, psychotherapie de soutien, 
psychanalyse...). 


En quoi le developpement personnel peut-il etre au service 
du professionnel ? 

Utiliser la connaissance de soi pour accompagner, c’est : 

- Trouver une distance ajustee dans chaque relation (se proteger en restant 
aidant). 

- Permettre T evolution de son ideal de soignant, par exemple : se situer par 
rapport a son impuissance a guerir, a ses ambivalences et contradictions. 

- Trouver un sens a sa pratique. 

- Permettre T emergence d’une qualite de presence et d’ecoute. 

-Trouver une coherence dans sa maniere d’etre autant dans sa vie profes- 
sionnelle que dans sa vie privee. 

- Alimenter un equilibre de vie (« se sentir bien dans sa peau ») et renforcer 
l’estime de soi. 

REUNION PLURIDISCIPLINAIRE 

Definition 

Ce n’est pas une reunion de transmission, d’equipe, de supervision, de for- 
mation. Ce n’est pas un « staff » ou le medecin expose un « cas ». La reunion 
pluridisciplinaire (encore appelee reunion de synthese ou reunion clinique) 
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est un temps de synthese des donnees fournies par les membres de l’equipe 
(medecin, aide-soignante, infirmiere, psychologue, kinesitherapeute, assis- 
tante sociale, aumonier, benevole...) permettant d’elaborer un projet de soin 
avec le patient. Elle est le rouage vital pour pratiquer des soins palliatifs. On 
pourrait meme dire qu’elle se confond avec la nature de ces soins qui n’exis- 
tent que par la pluridisciplinarite et necessitent done des temps de reunion 
pour mettre en oeuvre cette exigence. 


Specificite de la reunion pluridisciplinaire en soins palliatifs 

En soins palliatifs, il n’y a pas « celui qui sait » et dont la parole et 1’ action 
seraient garantes de succes mais plutot un partage de savoirs, une forme de 
collegialite dans les competences. 

II n’y a pas de « standards » pour les soins en fin de vie et meme si des pro- 
tocoles techniques apportent une certaine rigueur et qualite de soin, ils ne 
sauraient etre appliques de maniere rigide et systematique. Les soins palliatifs 
sont meme le lieu ou l’on s’affranchit parfois d’un protocole si c’est l’interet 
du patient. La mouvance pluriquotidienne des prescriptions et strategics de 
soins est la regie et cela implique de se reunir. 

A 1’ inverse de la structure plutot pyramidale et hierarchique des services 
curatifs, on tend en soins palliatifs a une horizontalite de fonctionnement. 
La parole de chacun est a entendre a egalite de celle des autres et seule celle 
du patient est a privilegier. C’est lui-meme qui doit guider les strategies de 
soins. Cela implique qu’il faut l’ecouter et l’observer et que seule la mise 
en commun des donnees recueillies par chaque intervenant peut approcher 
de la realite vecue par le patient, chacun en detenant une parcelle. A un 
niveau individuel, chaque soignant est marque par cette caracteristique. II 
aspire a partager son ressenti et a confronter ses observations a celles des 
autres, afin de ne pas rester dans le flou mais de determiner au plus juste 
ses actions. 

La reunion pluridisciplinaire est le temps et le lieu pour vivre cette colle- 
gialite. La concertation securise en ce que l’absence de procedures standards 
pourrait avoir d’inquietant et de destabilisant. La reunion pluridisciplinaire 
sauvegarde la coherence de l’equipe et structure ses interventions. Elle 
s’ oppose a ce que la confrontation avec la fin de vie engendre comme 
disorganisation chez le soignant, en organisant le travail de l’equipe d’une 
maniere efficace. Secondairement, elle est aussi un temps de communication 
ou se vit une certaine convivialite, meme si ce n’est pas sa fonction premiere. 
C’est le temps oil peuvent s’ experimenter des relations professionnelles 
d’estime qui soudent l’equipe alors que l’approche des mourants est rupture 
repetee de dens. Enfin, par l’expression des ressentis de chacun, la subjec- 
tivite individuelle peut s’exprimer et la reunion pluridisciplinaire fonctionne 
comme pare-excitation et exutoire de l’intensite emotionnelle elevee dans 
ce type de soins. En donnant corps aux echanges et a la cooperation, elle 
realise un soutien primordial. 
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Fonctionnement 

Prealables ethiques 

Respect de la fonction de l’autre. — C’est un prealable que le respect du 
« metier » de 1’ autre, dans sa nature, certes, mais aussi dans son champ 
d’action. Or, la pratique quotidienne des soins palliatifs, par l’impromptu de 
certaines interventions, confronte les equipes au risque inevitable des 
« glissements de roles », qu’il est indispensable de reperer lors de la reunion 
pour que chacun soit recadre dans sa fonction et done dans ses limites. La 
reunion pluridisciplinaire peut ainsi canaliser les velleites individuelles et 
redefinir les secteurs de competences. 

Etre centre sur le patient. — En soins palliatifs, l’objectif de coller au plus 
pres au desir du patient, de le reconnaitre acteur de sa vie jusqu’au bout, 
impose la ligne ethique du travail en equipe, c’est-a-dire s’engager a ce que 
le patient reste la personne principale du dispositif de soin. 

Reference au projet de soins infirmiers et au projet de service. — La reu- 
nion pluridisciplinaire est le temps et le lieu pour mettre en oeuvre ces deux 
guides de travail qui, en soins palliatifs, incluent toujours la pluridisciplina- 
rite. Cela se realise si le cadre soignant et le chef de service se sentent garants 
de l’atteinte de cet objectif. Mais les aides-soignantes et infirmieres doivent 
aussi integrer qu’il y a une valeur ajoutee pour chacun a travailler en ce sens. 
Cela implique volonte et perseverance. 

Conditions materielles 

Le dispositif necessite quelques prealables pour bien fonctionner : 

- Une equipe : pas de pluridisciplinarite sans pluriel c’est-a-dire que le plus 
grand nombre de membres devront etre presents a la reunion, y compris les 
benevoles et les families, au minimum dans la pensee de chacun. 

- Un temps suffisant, delimite et gere pour chaque reunion pluridisciplinaire. 
II doit etre aussi planifie, avec une periodicite determinee, et organise a 
l’avance afin que toute l’equipe en soit informee. 

- Un lieu fixe si possible et suffisamment vaste pour que chacun puisse 
s’asseoir ! 

- Un contenu bien defini et si possible prepare. Un ordre du jour peut etre 
transmis a l’avance afin que chaque membre de 1’ equipe y reflechisse. 

Objectifs 

Travailler ensemble 

L’obligation de resultats, la relativisation des savoirs, permettent d’experimen- 
ter au quotidien que le travail avec le patient en soins palliatifs est la somrne 
des interactions de chaque intervenant. Cela implique que chacun est a la fois 
unique dans sa maniere d’etre et de faire et indispensable a la realisation des 
objectifs communs. C’est au cours de la reunion pluridisciplinaire que s’accom- 
plit pleinement ce brassage des competences. La remise en question perpetuelle 
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en soins palliatifs conceme autant les interventions individuelles du soignant 
que les interventions collectives de Pequipe. Cela engendre des disaccords, des 
tensions, des conflits a ne pas occulter. Le rassemblement de l’equipe permet 
la mise a plat des points de vue, la confrontation des opinions, 1’ argumentation 
des demarches mais aussi le rappel que, si la deliberation est collegiale, la deci- 
sion est le fait d’un seul et s’ applique a tous. La reunion pluridisciplinaire per- 
met ainsi de mettre en forme les pouvoirs de decision dans Pequipe, ce qui 
protege de la confusion, des derapages par actions isolees dangereuses pour la 
coherence du travail. La reunion pluridisciplinaire peut done apparaitre comme 
restrictive pour l’individu mais en meme temps garante que son action person- 
nelle pourra prendre corps dans un travail « ensemble ». 

Validation des competences. — Pendant la reunion pluridisciplinaire et mieux 
qu’au cours des transmissions, l’originalite et la complementarite des observa- 
tions de chacun mettent en valeur les talents individuels et stimulent l’ensemble 
de Pequipe a prendre la parole, a emettre des idees, a proposer des actions pour 
le patient. II y a validation des competences de chacun et impulsion d’une dyna- 
rnique. Etre ecoute dans ses dire et faire, meme si on n’est pas approuve, est 
un soutien puissant qui, par contre coup, suscite 1’ initiative et la creativite si 
precieuse parce qu’elle donne « de la vie en fin de vie ». 

Responsabilisation. — La reunion pluridisciplinaire permet a chaque parti- 
cipant de se situer comme maillon indispensable d’une chaine de soins, plei- 
nement responsable de ses actions et de ses paroles et coresponsable avec 
Pequipe de la realisation des objectifs pour le patient. 

Mise en commun de I'information 

Le second objectif de la reunion pluridisciplinaire est de permettre a chaque 
participant d’acceder au maximum d’ informations jusque-la dispersees. 
Puisque la demarche palliative est avant tout personnalisee, plus Pequipe 
detient d’ informations sur le patient, plus les objectifs de soins seront adaptes. 
Encore faut-il que soient consultes le patient, les families, les benevoles, ceux 
dans 1’ institution qui sont en relation avec la personne soignee, et que la dis- 
cretion et la confidentialite ne soient pas assimilees a la retention d’informa- 
tion. Indispensable pourtant de preciser que la place de l’histoire personnelle 
et familiale est majeure en fin de vie et que cette donnee oblige les equipes 
a une ethique rigoureuse dans la maniere de formuler I’information et sur 
l’utilite de sa diffusion. Cela renvoie a la responsabilisation du dire. 

Mise en oeuvre d'une approche globale 

Par P approche systemique qu’elle realise, la reunion pluridisciplinaire est le 
meilleur outil pour un abord holistique de la personne en fin de vie. 

Emergence d'un projet de soin commun et de strategies de soins 
La reunion pluridisciplinaire ne devrait pas etre seulement un lieu de mise en 
commun des points de vue et de I’information car on risque alors d’epuiser 
les participants qui repartent avec un flot de donnees mais sans piste pour 
determiner leur action. Au contraire, ce doit etre le lieu d’une deliberation 
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commune aboutissant a une decision. On gagne toujours en efficacite a ce 
que cela donne lieu a une trace ecrite meme au prix d’un surcroit de temps. 
Cela participe a la qualite du travail. C’est aussi une maniere d’ancrer dans 
le temps et de restituer ulterieurement une histoire qui se termine. 

En soins palliatifs, la satisfaction au travail ne se mesure pas a la guerison 
des patients mais au soulagement de leur « mal-etre ». La reunion pluridisci- 
plinaire doit permettre a la fois d’harmoniser les interventions de soins et 
d’ameliorer les prestations aupres du patient. Or, travailler dans la coherence 
et la qualite retentit sur la satisfaction a faire partie d’une equipe. La reunion 
pluridisciplinaire a aussi fonction de dynamiser chacun des intervenants en 
mobilisant les energies et competences, en suscitant l’initiative et l’engage- 
ment relationnel. On ne saurait durer en soins palliatifs sans ces stimulations. 


SITUATION CLINIQUE 


M. L. a 48 ans. II est marie et pere de deux fillettes de 5 ans. Depuis sept 
mois, il est dans le coma a la suite d'un accident de la voie publique. II 
a ete hospitalise en reanimation, en neurologie, en readaptation fonction- 
nelle. Devant I'echec de la kinesitherapie (osteome, positions vicieuses, 
flexum des genoux) et de pneumopathie a repetition, un passage en soins 
de longue duree est suggere a la famille. L'epouse prend alors I'initiative 
de demander un transfert dans I'unite pensant que les soins palliatifs 
offrent une chance de recuperation pour son mari. 

A la reunion de synthese, le medecin confirme a I'eauipe ce qui a ete dit 
a l'epouse et qui est ecrit dans les transmissions ciblees : « nous allons 
mettre en oeuvre des soins pour que M. L. puisse etre dans les meilleures 
conditions de recuperation si telle doit etre devolution. Si I'etat s'aggrave 
vers une phase terminale, il restera a I'unite. S'il se stabilise d'ici trois 
mois, un transfert en soins de longue duree sera a nouveau envisage. » 
En reunion, I'equipe prend conscience de I'enjeu du transfert pour les 
proches : ultime espoir avant les soins de longue duree apprehendes 
comme abandon d'un espoir de guerison. Nous avons appris lors des 
visites que plusieurs d'entre eux ont lu des ouvrages sur les soins pallia- 
tifs. Paradoxalement, ils savent done qu'on y accueille surtout des per- 
sonnes proches de leur mort. L'entree dans I'unite a done egalement 
precipite une menace d'issue fatale : I'idee de sauver M. L. s'eloigne 
mais ils ne peuvent I'exprimer pour I'instant. Au contraire, les aides- 
soignantes et infirmieres temoignent qu'au quotidien, elles constatent la 
tension de la famille focalisee sur I'eveil de M. L. Elles vivent elles-memes 
difficilement I'insistance de I'attente : « avec les soins que vous lui pro- 
diguez, il ne peut qu'aller mieux. » Tout mouvement des membres, ouver- 
ture des paupieres, grimace-sourire, serrement des mains, est interprete 
comme signe d'eveil. 
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Lors des reunions de synthese, I'equipe choisit en contrepoint d'informer 
la famille de ce qu'elle observe comme elements d'aggravation : escarres, 
perte de poids, contractures, positions vicieuses... Cette strategie est 
adoptee lors des visites et des appels telephoniques pour aider la famille 
a cheminer, sans saper I'espoir d'une amelioration imprevisible mais sans 
I'alimenter non plus. 

Ces echanges sont aussi utiles pour I'equipe. Pour certains soignants et 
benevoles, ce sejour, meme contractualise, est ambigu. Pourquoi ce laps 
de trois mois ? La prise en charge sera-t-elle moins complexe alors ? Ce 
terme semble mettre en peril le sens des soins. L'equipe se retrouve autour 
de ce debat plusieurs fois amorce : garder ou ne pas garder jusqu'au 
bout les patients... L'objectif d'ameliorer le bilan nutritionnel, de reduire 
les escarres et les contractures, et de discuter de I'utilite du maintien de 
la tracheotomie est pose. 

Ces decisions consensuelles permettent de rester centre sur le patient et 
sa famille et d'aider chacun a trouver dans les soins, si ce n'est une fina- 
lite, au moins une coherence clarifiante et structurante. 


ANALYSE DE LA PRATIQUE INFIRMIERE 

Les infirmieres ont besoin d’espaces de parole et de reflexion qui leur per- 
mettent d’interroger et d’analyser leur pratique professionnelle. C’est a partir 
de leur experience quotidienne qu’elles peuvent construire de nouveaux 
savoirs et experimenter d’autres options. 

Ce processus d’analyse de pratique est une demarche d’acquisition d’une 
vision globale d’une situation professionnelle, aidant a confirmer, a modifier 
et/ou a s’approprier des schemes de pratiques performantes. 

Objectifs 

Centre sur les soins infirmiers, il vise plus particulierement a developper nos 
habiletes a : 

- utiliser la methode de resolution de problemes dans les situations profes- 
sionnelles, 

- appliquer les concepts theoriques de soins infirmiers aux donnees de la 
situation, 

- s’auto-evaluer, 

- progresser dans notre champ clinique. 

Modalites 

L’analyse de la pratique peut etre individuelle ou collective. Elle s’inscrit soit 
dans une demarche systematisee et programmee (ex. : une fois par mois), soit 
ponctuellement pour faire face a une situation de crise. 

Le choix de l’animateur doit reposer sur des cri teres professionnels rigoureux. 
L’ animation est assuree par une infirmiere et/ou un cadre de sante ayant suivi 
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Fig. 4-1 . Analyse de la pratique infirmiere. 
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une formation superieure en soins infirmiers 1 . Elle s’adresse aux acteurs des 
soins infirmiers (aides-soignants, infirmieres, cadres infirmiers). 

La seance debute par 1’ expose d’une situation clinique en favorisant la mise en 
mots des ressentis, perceptions, pensees et actions de chacun. La deuxieme phase 
consiste a exploiter ces temoignages pour clarifier la problematique, dans le 
cadre d’une theorie, notamment en soins infirmiers ou applicable aux soins infir- 
miers. Cette reflexion conduit ensuite a valider un jugement clinique (enonce 
d’un ou plusieurs diagnostics infirmiers) et a definir des pistes d’ interventions. 
D’ autre part, facilitant la prise de conscience de nos comportements habituels 
et de nos modes de communication, f analyse de la pratique amene a deve- 
lopper des competences nouvelles et a progresser dans nos interventions de 
soins (figure 4-1). C’est une aide precieuse pour renforcer une attitude profes- 
sionnelle, partager une charge emotionnelle ou les interrogations posees par une 
situation de soins complexes. 


GROUPE DE PAROLE 


Un groupe de parole s’organise suite a une demande emanant de l’institution, 
du medecin chef, du cadre infirmier, mais il doit se mettre en place a partir 
d’un besoin enonce par l’ensemble de l’equipe. 

L’animateur possede un diplome universitaire validant des competences en 
psychologie lui permettant la maitrise d’outils facilitant la comprehension, 
l’ecoute et l’observation indispensables pour decoder la parole. II est impor- 
tant pour l’animateur de poser des conditions et de prevoir les modalites de 
fonctionnement avec les participants telles que : un lieu fixe, des rencontres 
envisagees sur le temps de travail, la frequence et la duree des seances, etc. 
II est tout aussi fondamental de bien preciser que ce groupe de parole n’est 
pas un lieu de reglement des conflits institutionnels. 

Le groupe de parole permet aux differents membres de l’equipe d’exposer 
leurs difficultes vis-a-vis d’une situation lourde a gerer. L’expression et la 
comprehension des emotions permettent de mieux cerner les mecanismes de 
defense qui entrent en jeu dans cette situation. Le decodage des reactions et 
comportements qui en decoulent attenue la souffrance et ameliore la relation 
avec la personne soignee. 

II peut eviter aussi l’isolement des soignants qui accompagnent les patients 
en fin de vie. C’est en fait un espace d’echanges, de reflexion, un temps de 
partage. 

II apporte une amelioration de la qualite de vie sur le lieu de travail, un nouvel 
eclairage sur les soins apportes au patient et facilite la communication entre 
les participants. 

Le groupe de parole 2 ne fait pas disparaitre totalement la souffrance et/ou les 
conflits des participants, mais est plutot un lieu pour (re)prendre de la distance 
et regarder les difficultes autrement. 
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1. DUFOUR O. — « La supervision en soins infirmiers ». Objectif soins, n° 68, octobre 1998. 

2. RUSNIEWSKI M. — Le groupe de parole. Dunod, Paris, 1999. 


Concept des soins palliatifs et specificite infirmiere 


FORMATION 

C’est le moyen indispensable et meme obligatoire 1 parmi ceux dont nous dis- 
posons pour maintenir et ameliorer nos competences. La formation nous per- 
met de les actualiser dans le temps. 

Les soins palliatifs s’inscrivent pleinement dans cette obligation de compe- 
tence, au meme titre que tous les autres domaines des soins infirmiers. Les 
infirmieres qui exercent leur art aupres de personnes gravement malades ne 
peuvent se contenter de rester sur leurs acquis. Elies doivent regulierement 
mettre a jour leurs pratiques et leurs connaissances, les soins palliatifs etant 
une discipline recente en constante evolution. 

Cette formation complementaire permanente s’effectue par : 

- un apport de connaissances techniques, scientifiques, conceptuelles (forma- 
tions post-diplome, revues et livres professionnels) ; 

- une confrontation d’idees, de pratiques, a travers un echange entre pro- 
fessionnels au sein dissociations, de groupes de reflexion infirmiers ou de 
rencontres interdisciplinaires. Comment font les autres ? Sur quels points 
achoppent-ils ? Ou sont-ils a l’aise ? Le questionnement et l’echange des 
experiences de chacun donnent un eclairage nouveau et enrichissent la 
reflexion. Ce partage donne parfois du sens la oil il avait disparu. 

Cette demarche peut nous aider, dans un contexte oil l’approche de la mort 
est niee, a constater que les interrogations les plus personnelles sont souvent 
partagees par beaucoup d’ autres. 

La formation permet aussi l’ajustement d’autres reperes d’ordre : 

- professionnel : ce que je sais faire, ce que je connais, ce que je dois developper ; 

- ethique : ce que je m’ autorise a faire, ce a quoi je tiens ; 

- institutionnel : ce que j'ai comme moyens et temps mis a ma disposition, 
mes relations et ressources dans l’equipe ; 

- culturel : comment evolue la societe au niveau de ses representations des 
soins, des soins palliatifs, de la mort. 

Elle permet aussi a chacun de developper sa capacite d’ecoute et de tolerance, 
qualites indispensables dans l’approche des patients, des proches et des autres 
intervenants. 

La participation a des journees d’etude, des conferences et des congres repre- 
sente un autre pole non negligeable de la formation continue. Cela permet 
d’entendre ce qui se vit ailleurs, de rencontrer d’autres soignants, de prendre 
ainsi un peu de distance par rapport a notre pratique quotidienne. 

AUTRES RESSOURCES PROFESSIONNELLES 

Pour renforcer et soutenir notre professionnalisme et eviter l’isolement dans un 
exercice individualiste, nous devons apprendre a argumenter notre pratique en 

1. Selon rarticle R.4311-10 du CSP relatif aux regies professionnelles des infirmiers et infirmieres : 
« Pour garantir la qualite des soins qu’il dispense et la securite du patient, l'infirmier ou l’infirmiere a 
le devoir d’ actualiser et de perfectionner ses connaissances professionnelles. » 
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Dessin du docteur Philippe Dufour. 


nous appuyant sur les autres ressources institutionnelles et communautaires 
mises a notre disposition. Utiliser de telles strategies, c’est d’abord les identifier, 
se les approprier et cultiver la conviction qu’elles peuvent nous etre utiles. . . 
Tout d’abord, prenons le temps de mettre en forme notre projet profession- 
nel. Ecrivons nos aspirations, nos motivations et valeurs professionnelles, ce 
que nous desirons comme evolution de carriere ou de profession, ce que nous 
ne voulons pas ou plus. C’est nous offrir un cadre precis, evolutif, qui nous 
permet de nous situer, d’argumenter nos choix professionnels, de nous auto- 
evaluer et/ou de nous faire reconnaitre par nos pairs et nos partenaires. 
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Sachons sollicker et recourir au soutien informel de collegues de proximite 
pour partager nos difficultes et nos sources de plaisir au travail... Arriver a 
formuler notre besoin d’aide momentanee — pour faire face a une situation 
complexe, ec hanger sur le poids emotionnel, technique, ethique qu’elle 
represente — necessite avant tout d’oser risquer l’humain qui est en nous, 
avec ses forces et ses faiblesses, tout simplement. 

II est utopique de penser que « l’autre » sait ou voit que l’on a besoin d’aide, 
surtout quand chacun d’entre nous est entraine dans une spirale de course 
contre la montre ou de charge de travail elevee. Nous constatons frequemment 
que celui qui reqoit une demande d’aide en est volontiers gratifie et qu’il peut 
ainsi s’approprier a son tour plus facilement cette strategic le cas echeant. 
De la meme maniere, apprenons a sollicker le soutien du cadre de proxi- 
mite, du cadre superieur, du cadre paramedical du pole, du medecin, du 
directeur des soins, chaque fois que nous nous sentons isolees devant un 
probleme ethique ou un risque de defaut de qualite de soins par non-sens ou 
incomprehension du projet therapeutique. 

Plusieurs instances sont a notre disposition pour nous offrir du support, pour 
faire emerger une problematique et mettre en oeuvre une reflexion institution- 
nelle. 

La commission des soins infirmiers, de reeducation et medico-techniques 

(CSIRMT), qui a un role technique, peut etre saisie par toute aide-soignante, 
infirmiere ou cadre concernant la pratique des soins infirmiers autonomes et 
interdisciplinaires. Les membres qui y siegent sont elus par leurs pairs. Cha- 
cun d’entre nous peut fake acte de candidature. II nous appartient de faire 
vivre cette instance, de faire remonter du terrain les problematiques a resoudre, 
les projets devaluation, de recherche, d’analyse de pratique, de formation, 
d’organisation juges localement necessaires pour 1’ amelioration des soins 
infirmiers. Rappelons qu’un des membres de la CSIRMT siege au comite 
medical d’etablissement et au comite des relations aux usagers pour la qualite 
de la prise en charge (CRUQPC), au sein desquels il a voix consultative et 
peut exprimer la voix de la CSIRMT. 

Le conseil de service et le conseil de pole sont egalement a la disposition 
des equipes. Les membres elus represented leur categorie professionnelle. 
Ce sont des lieux ou peuvent s’ exprimer les difficultes de fonctionnement, 
les orientations, les projets collectifs, les souhaits de l’equipe soignante con- 
cernant l’equipement, etc. 

Le service de medecine du travail et le Comite d’hygiene de securite et 
des conditions de travail (CHSCT) preside par le directeur de l’hopital peu- 
vent initier, proposer, soutenk des actions de prevention et de promotion de 
la sante en direction des professionnels. Transmettre par T intermediate d’un 
collegue elu, une difficulty, une insuffisance, sollicker des reponses — memes 
partielles — fait partie des possibilites dont nous nous passons trop souvent. 
Dire noke epuisement, nos difficultes d’exercice lors des visites medicales 
systematiques peut aider le medecin du travail a remplir son role de preven- 
tion et faire emerger aukement une problematique collective. 

L’Ordre national infirmier cree en 2008, et par extension ses conseils regio- 
naux et departementaux, represented le lieu au sein duquel les infirmieres 
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peuvent ancrer leur volonte de defendre les bonnes pratiques professionnelles, 
1’evolution des textes et de l’enseignement, en lien avec les besoins de la 
population soignee. 

Differents syndicats professionnels (hospitaliers ou liberaux) offrent un 
cadre d’ecoute. Leurs missions sont la defense et le soutien du collegue en 
difficulte (statut, manquement reproche, faute, preoccupation hierarchique, 
etc.). 

Nos associations professionnelles creent les conditions optimales d’un par- 
tage de savoir et un lieu de regroupement de competences. Certaines d’entre 
elles visent la reconnaissance de notre discipline, d’autres de nos statuts, filie- 
res, modes d’exercices, etc. 

Adherer est une strategic pour ne pas etre seul, pour avoir un ou des inter- 
locuteurs privileges avec qui parler de sa pratique, echanger, construire une 
argumentation, un projet pour pouvoir mieux dialoguer ensuite dans l’equipe, 
l’unite, la profession... 

Citons de maniere non exhaustive : 

- L’ Association nationale franqaise des infirmieres, infirmiers et eleves-infir- 
miers (ANFIIDE). Reconnue d’utilite publique, c’est une source d’informa- 
tions permanentes sur 1’evolution et l’actualite de la profession. Sa vocation 
est la mise en lien de nombreuses associations et professionnels liberaux, hos- 
pitaliers ou etudiants. Elle permet de reperer le canevas associatif franqais et 
international. C’est elle qui represente les infirmieres franqaises au comite 
consultatif permanent infirmier international CII. 

-La Societe franqaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP) qui 
regroupe les associations, professionnels, benevoles et usagers qui s’inscri- 
vent dans le mouvement des soins palliatifs franqais. Adherer, c’est s’engager 
a respecter les statuts et la definition de la SFAP, c’est s’offrir la possibilite 
de se federer autour de personnes physiques et morales impliquees au quoti- 
dien dans la promotion et la pratique de l’accompagnement des patients en 
fin de vie. C’est participer a la construction d’une discipline en pleine evo- 
lution. Differents colleges permettent aux professionnels de se regrouper, de 
partager leurs travaux, leurs deboires, leurs reussites, les pistes de progres. 
Le college soins infirmiers d’ Ile-de-France en est un exemple. Les autres 
regions s’organisent elles aussi progressivement. 

- L ’ European Association for Palliative Care (EAPC) qui regroupe l’ensemble 
des associations nationales europeennes. 

Enfin, nos differentes revues professionnelles sont a la fois un mode 
d’expression, d’ecoute et d’actualisation, de mise en lien de nos differentes 
pratiques. S’abonner, c’est se doter d’une source d’ informations jamais tarie. 
Savoir les contacter pour publier un article, une lettre ouverte ou sollicker un 
conseil, une recherche de references, etc., c’est strategiquement s’appuyer sur 
des forces vives toujours en eveil et pretes a soutenir les professionnels dans 
leur quete de perfectionnement. 
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Refus d'executer une prescription : une strategic possible 

Nous pouvons etre confrontees a deux situations pour lesquelles nous sommes 
en droit juridiquement de refuser d’executer un acte de soin : 

- devant une prescription d’un acte qui ne releve pas de notre competence 
(non traite dans ce cadre), 

- devant la prescription que notre conscience reprouve. 

Comme le rappelle Claude Boissier-Rambaud 1 , « sur le plan de la loi, nous 
pouvons refuser d’executer un acte illegal (comme l’euthanasie par exemple) 
ou si la loi a prevu une clause de conscience ». Si nous nous plaqons sur le 
plan ethique, c’est une reponse individuelle qu’il nous appartient de choisir 
selon nos propres valeurs. 

Appuyons-nous sur la loi et osons revendiquer les valeurs essentielles qui 
soutiennent notre pratique. Agir en coherence avec nos convictions est source 
de croissance et de sante. 


RESSOURCES INDIVIDUELLES 


Sur quelles ressources personnelles pouvons-nous nous appuyer pour prati- 
quer la fonction d’infirmiere confrontee aux problematiques de la fin de vie 
et conserver notre equilibre physique, psychosocial et spirituel ? 

La bonne sante physique represente un atout de poids pour maintenir l’equi- 
libre au quotidien dans l’exercice des soins palliatifs. L’infirmiere est beau- 
coup sollicitee physiquement, les gestes de manutention sont frequents et 
lourds. Meme en utilisant des attitudes ergonomiques et un materiel adapte, 
mobiliser les patients entraine un effort physique repete au fil des jours. Notre 
coips absorbe l’onde de choc des difficultes rencontrees aupres des patients 
ou des proches. Sa solidite physique et le respect de ses besoins sont la base 
d’un bon equilibre. Est-il necessaire de nous rappeler l’importance de l’ali- 
mentation, d’un temps de repos et de recuperation suffisant ? Chacun d’entre 
nous possede ses propres moyens pour rester en forme. Certains preferent une 
activite sportive, pour faciliter « l’echappement de tensions psychiques ». 
D’autres optent pour des exercices de relaxation, des soins et une attention 
esthetique particuliere pour le bien-etre corporel. 

Notre corps est notre meilleur compagnon. Ecoutons-le, il sait nous alerter 
quand nous le sollicitons trop. Prenons-en soin ! 

Nos ressources psychologiques resultent du bon equilibre des deux etats 
communement cites en psychologie : les etats ressources et les etats limitants. 
Les etats ressources font appel aux reponses que nous utilisons pour satisfaire 
nos besoins fondamentaux. Chacun d’entre nous peut se questionner de la 
maniere suivante : 


1. BOISSIER-RAMBAUD C., HOLLEAUX G., ZUCMAN J. —La responsabilite juridique de 
I’infirmiere. Lamarre, collection « Pratiquer », 5 e edition, Paris, 1998, p. 63. 
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- Ai-je de l’estime pour moi-meme ? Est-ce que je sais me rejouir de ce que 
je suis, de ce que je realise dans ma vie ? 

- Est-ce que je m’offre des temps de recuperation, physique et mentale ? 
-Puis-je m’appuyer sur un reseau relationnel suffisant a la satisfaction de 
mon besoin social et affectif ? De meme, suis-je capable de solliciter des amis, 
quand je me trouve en difficulte ? 

Les etats limitants peuvent etre des situations ou des etats interieurs qui mettent 
en danger la securite de base de notre personnalite et nous rendent ainsi plus 
fragile, plus sensible a tout evenement. Portons notre attention sur ces 
limites : 

- Ai-je la capacite de reconnaitre mes faiblesses, mes fragilites, de les res- 
pecter, d’ adapter ma conduite de vie face a leur apparition ? 

- Suis-je a l’ecoute de moi-meme avant d’exercer mon ecoute envers les 
autres ? 

- Lorsque je suis fatiguee, confrontee a des difficultes, ou que je vis des situa- 
tions eprouvantes pour mon equilibre psychologique, est-ce que je me 
protege ? Est-ce que je me donne les moyens pour eviter de m’epuiser, de me 
mettre en danger ? 

Notre equilibre de vie se realise dans la mobilisation de nos ressources et dans 
un travail continu sur nos limites. Cela peut se faire dans le cadre d’une 
demarche de developpement personnel ou grace aux relations quotidiennes 
avec ceux qui nous entourent et nous font grandir. 

Nous faisons aussi partie d’une societe a la fois proche — comme le sont notre 
famille et notre cercle amical — et plus elargie, telles que la cite ou nous 
vivons et l’humanite a laquelle nous appartenons. Pour identifier ce type de 
ressources, nous pouvons nous aider des questions suivantes : 

- Comment suis-je en lien avec la societe qui m’environne ? 

- Suis-je consciente de ma part de responsabilite, d’engagement dans la vie 
de la cite, de l’importance de mon role dans son evolution ? 

- Comment est-ce que je me nourris dans le partage des connaissances, des 
experiences de tout un chacun, de mes relations avec autrui ? 

- Suis-je sensible a mon developpement culturel (voyages, lectures, films, 
rencontres...) ? 

- Est-ce que je prends soin de ma quete d’apprendre, de decouvrir, de recher- 
cher et d’apprecier la beaute ? 

Pour nous soignants, particulierement confrontes a la maladie, a la souffrance, 
a la mort, il est primordial de nous nourrir de beaute, de bien-etre offerts par 
ces activites. 

De meme, nos ressources spirituelles sont essentielles pour entretenir et 
renforcer le sens donne a notre vie et a notre engagement professionnel : 

- Comment puis-je m’ exposer aupres de patients dont la fin de vie rend plus 
aigue cette question du sens de la vie, sans me l’etre prealablement posee a 
moi-meme ? 

- Sur quoi puis-je m’appuyer interieurement pour repondre a leurs questions 
et les accompagner ? 
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- Quelles valeurs ai-je developpees pour accomplir au mieux mon role 
d’aidante aupres des patients ? 

- En quoi ce travail me fait-il avancer dans ma propre vie ? 

- Ai-je la capacite de me laisser emouvoir, de me montrer authentique ? 

- Quelles que soient mes croyances, comment m’aident-elles a me position- 
ner dans ma vie, a etre attentif a ce qui est important, a me realiser, a oser 
porter un regard sur ma mort et sur celle de la per sonne que je soigne ? 

- Ai-je developpe ma tolerance pour etre suffisamment a l’ecoute et accepter 
des points de vue ou des croyances differents ? 

-Mon respect de l’etre humain me permet-il d’ accepter le choix de vie ou 
de mort du patient ? Comment est-ce que je reussis a me respecter quand ces 
choix sont trop divergents de mon ethique personnelle ? 

II n’est pas necessaire de posseder toutes ces ressources pour s’inscrire dans la 
profession d’infirmiere mais c’est en portant une attention particuliere sur la 
maniere dont nous prenons soin de notre personne et les plaisirs que nous 
savons nous offrir, que nous developpons chaque jour davantage notre equilibre 
de vie. 
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Comme nous l’avons vu dans le chapitre 2 « Nature du soin infirmier », en 
France, les soins infirmiers sont dispenses par differents acteurs. Notre 
volonte, dans cette deuxieme partie du livre, n’est pas d’exclure les aides- 
soignantes souvent pivots de la qualite des soins d’hygiene et de confort en 
particulier et avec lesquelles nous prenons d’ailleurs beaucoup de plaisir a 
trav aider. Elies ont en effet une perception tres juste du « prendre soin » qui 
en font de precieuses collaboratrices. Mais dans devolution actuelle du monde 
de la sante, il nous a semble essentiel de positionner clairement d infirmiere 
dans les differentes dimensions du soin, et ainsi faire reconnaitre l’etendue 
de son champ clinique specifique. 


LA RELATION D'AIDE INFIRMIERE 1 


Nous faisons le choix de developper dans ce chapitre les differentes relations 
aidantes du soin infirmier. En effet, de nombreuses confusions existent. Notre 
objectif est d’en clarifier les aspects specifiques. 

Dans notre pratique quotidienne, dalliance therapeutique est au cceur du pro- 
cessus de soin, meme si bien des infirmieres ont des difficultes a la nommer 
ou a la mettre en valeur. Le terme de relation d’aide infirmiere est encore trop 
souvent galvaude, ce qui discredite a la fois sa particularite mais aussi toute 
l’importance des autres niveaux relationnels. 

CADRE LEGISLATE 

L’evolution de l’aspect relationnel des soins infirmiers est recente dans les 
textes legislates et les programmes de formation des etudiantes. 

Le traite de Rome ratifie en 1967, a la base de la creation de la Communaute 
europeenne et des accords europeens sur dinstruction et la formation des infir- 
ntier(e)s, definit les fonctions de dinfirmiere en soins generaux. La relation d’aide 
n’y est pas citee mais fortement sous-entendue comme fonction essentielle 2 . 


1. COLLECTIF SFAP - La relation d’aide en soins infirmiers. Collection Savoir et pratique infir- 
mieres. Elsevier-Masson, Paris, 2007. 

2. MSTGASF Croupe de travail a propos de la relation d’aide : ANGE S„ LAMBERT S„ MOULLEC 
J., PELTA A., REYNES N., DE SAINT-LEGER M. (ecole des cadres Assistance publique). 
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Dans le programme des etudes d’infirmiere du 5 septembre 1972, le mot 
« aide » apparait clairement. La partie sur les principes des soins generaux 
evoque les aspects psychologiques, la relation infirmiere/personne soignee et 
les attitudes de la relation d’aide. 

La circulaire n° 8A/140/DH du 18 fevrier 1986 propose d’introduire la rela- 
tion d’aide a la formation continue des hopitaux publics pour « ameliorer et 
developper la relation soignant/soigne dans des situations specifiques ». 
L’accompagnement de la personne en fin de vie n’est pas cite bien que sous- 
entendu. 

L’article R-4311-6 du CSP insiste sur cette specificite du role propre 
infirmier : « aide et soutien psychologique », « entretien d’accueil privilegiant 
l’ecoute de la personne ». 

DEFINITIONS 

Alliance therapeutique 

Pour Claudette Foucault : « La qualite de la relation humaine que l’infirmiere 
parvient a etablir avec la personne mourante et ses proches fait la difference 
quant a l’etablissement d’un climat de confiance essentiel a la satisfaction de 
l’ensemble des besoins particuliers de ces personnes. »' 

Les objectifs de soins sont determines par le malade et l’infirmiere et pas 
seulement par le soignant. Le patient est implique dans les actions et devient 
partenaire de soin, il se noue entre eux une veritable alliance therapeutique. 
Au-dela des soins techniques performants et adaptes, l’infirmiere cherche a 
creer cette alliance en developpant des attitudes qui sont elles-memes thera- 
peutiques. Pour faciliter 1’ adhesion du malade a cette alliance, elle tente 
d’abandonner ses prejuges et ses jugements de valeur. Elle se montre telle 
qu’elle est. 

La personne en phase terminale de sa maladie aspire souvent a une relation 
simple oil les faux-semblants, les fausses reassurances, les mensonges et les 
grands discours doivent laisser place a 1’ authenticity. Cette relation authenti- 
que, tissee au fil des jours, aide le patient a rester vivant jusqu’au bout sans 
craindre d’etre abandonne. 

L’ alliance therapeutique est le point d’ancrage de l’accompagnement. Cette 
qualite est assuree lorsque l’infirmiere se centre sur la personne soignee, 
l’accueille, l’ecoute avec disponibilite et chaleur et lui donne du soutien dans 
les moments difficiles. Sa presence rassurante laisse au patient un espace pour 
demander de l’information, pour exprimer ses doutes, ses sentiments et ses 
desirs, pour se detendre ou pour simplement exister. 

L’accompagnement dans les derniers instants de la vie est loin d’etre un soin 
facile. Temoin de la souffrance et de la mort, l’infirmiere peut jouer le role 
de passeur sans etre aneantie par l’intensite de l’evenement. 

La relation soignant/soigne se decline selon plusieurs niveaux. 


1. FOUCAULT C. — L'art de soigner en soin palliatifs, perspectives infirmieres. Les Presses de 
l'universite de Montreal, Montreal, 1996, 215 pages. 



masson. La photocopie non autorisee est un delit. 


Prendre soin et s'organiser 


La relation de civilite 

Dans la rencontre avec la personne malade, l’infirmiere peut etre dans un 
echange informel, de convivialite, essentiel a la vie sociale. Ce temps de 
conversation cree deja un climat de confiance indispensable. 

La relation fonctionnelle 

L’echange est parfois plus structure, formalise. Lorsque l’infirmiere realise 
l’entretien d’accueil, cette relation a pour fonction de comprendre quel est le 
probleme de sante du malade, son histoire de vie et ses besoins actuels (recueil 
de donnees). 

Ce type de relation peut aussi etre a visee informative (traitements adminis- 
tres) ou pedagogique (autosurveillance des effets secondaires des traite- 
ments). 

Nous sommes en droit d’attendre que toute infirmiere ait integre dans sa pra- 
tique ce niveau de relation. 

La relation de comprehension et de soutien 

A ce niveau, la personne soignee est a la fois consideree comme sujet et par- 
tenaire de soin. L’infirmiere developpe des attitudes de receptivite, d’ecoute 
et de partage pour encourager le patient a exprimer ses sentiments ou besoins. 
A la difference de la relation d’aide, l’infirmiere a tendance dans cette relation 
a donner des conseils et des solutions, a rassurer le patient. 

La relation d'aide therapeutique 

Selon Carl Rogers, la relation d’aide est une « maniere de proceder dans une 
relation interpersonnelle qui cherche a liberer la capacite de la personne aidee 
de vivre plus pleinement qu’elle ne le faisait au moment du contact 1 . » 

Selon Lise Lamontagne « c’est de faciliter a l’autre la decouverte de lui-meme 
(emotions, ressources, choix) a l’occasion de sa maladie, de son hospitalisa- 
tion dans « l’ici et maintenant » (espace et temps) 2 . » 

Le besoin d’aide peut etre exprime clairement par le patient ou detecte par 
l’infirmiere. 

Dans le contexte de maladie grave, les objectifs de la relation d’aide sont : 

- d’ aider la personne a traverser une situation de vie actuelle difficile ou qui 
est susceptible de le devenir, 

- de 1’ aider a identifier et resoudre les problemes qui se posent a elle, 

- de favoriser un fonctionnement personnel et interpersonnel plus satisfaisant 
en tenant compte de ses ressources latentes, 

-d’aider les personnes de l’entourage qui lui apportent du soutien, en les 
integrant au projet de soins, en les soutenant dans l’epreuve et en essayant de 
prevenir un deuil difficile. 


1. ROGERS C. — La relation d’aide et la psychotherapie. Tome 1. ESF, Paris, 1971. 

2. Lise Lamontagne, infirmiere clinicienne quebecquoise, notes prises en 1988. 
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REPRESENTATIONS ET INTENTIONNALITE 

De nombreux soignants estiment qu’une bonne relation est necessaire a l’effi- 
cacite des soins quels qu’ils soient. Les personnes qui se dirigent vers le 
metier d’ infirmiere veulent aider les autres. 

Certaines infirmieres possedent encore aujourd’hui pour toute ressource leur 
bonne volonte et leur intuition. Ces dispositions sont necessaries mais insuf- 
fisantes pour pretendre etre competente en relation d’ aide. 

Les infirmieres ont une connaissance assez precise de leur role delegue, mais 
ont encore des difficultes a apprehender toutes les dimensions du soin et 
notamment 1’ aspect relationnel. 

Les unes pensent effectuer la relation d’ aide tous les jours aupres de tous les 
malades. D’autres ont peur d’etre « englouties » ou submergees par la souf- 
france. Elies hesitent alors a entrer davantage en relation et abandonnent leur 
role a d’autres professionnelles. 

Certaines pensent que la relation d’aide est une relation affective basee sur 
l’affinite et la sympathie. Les infirmieres nouvellement diplomees idealisent 
parfois ce soin et croient pouvoir resoudre toutes les situations problematiques 
de fin de vie. 

Pour les infirmieres experimentees et formees, la relation d’aide facilite, 
affine cet aspect du « prendre soin » et favorise une approche pluridimen- 
sionnelle de la personne malade. L’intentionnalite de notre demarche d’aide 
repose sur notre capacite a accueillir. En relation d’aide, nous nous engageons 
dans une quete de partage. Nous acceptons d’etre dans une relation qui peut 
se reveler difficile et nous faire curieusement rencontrer nos propres peurs et 
notre vulnerabilite. 

Lorsque nous abandonnons notre savoir et notre pouvoir, nous pouvons nous 
decouvrir aidantes et accepter 1’ autre sans jugement, tout en etant tres pre- 
sentes, dans une juste distance relationnelle sans decider a sa place. Notre 
intervention est alors d’aider la personne a se mettre a l’ecoute d’elle-meme 
pour qu’elle puisse identifier ses problemes, a rester en relation et a vivre 
malgre la maladie, malgre les multiples pertes et deuils. 


L'INFIRMIERE : « PREMIER INSTRUMENT THERAPEUTIQUE » 

Pour aider le patient a une meilleure connaissance de lui-meme, il est neces- 
saire de bien nous connaitre nous-memes, d’identifier nos perceptions et 
valeurs personnelles, d’amorcer une reflexion sur notre propre histoire et 
notre personnalite, de clarifier nos motivations professionnelles et de nous 
accepter telles que nous sommes avec nos forces et nos faiblesses. 

Notre passe, nos deuils, notre souffrance du moment font parfois obstacle a 
notre capacite d’etre present a 1’ autre. 

La situation de mademoiselle G. nous montre a quel point le manque de con- 
naissance de soi est un frein aux capacites d’aide de 1’ infirmiere et peut entra- 
ver la relation. 
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Mademoiselle G. est infirmiere depuis des annees ; des son plus jeune 
age, elle a voulu prendre soin de ceux qui souffrent. Sa sensibilite est 
debordante, elle ne supporte pas de voir des enfants malades et a malgre 
tout choisi d'exercer sa profession en pediatrie. Lorsque I'un d'entre eux 
decede, elle porte le deuil et se sent desemparee, dechiree, sa mere lui 
ayant cache bien longtemps un secret : mademoiselle G. a eu un frere 
qui est decede quelques jours apres sa naissance, alors que ses parents 
avaient minimise une forte diarrhee. Toute la famille a ete si bouleversee 
que plus jamais personne n'a reparle de cette terrible perte. Depuis le 
jour de la levee de ce secret de famille, mademoiselle G. y voit plus clair, 
elle comprend mieux ses motivations a soigner de jeunes enfants et debute 
un reel travail personnel. 

Ce que nous sommes influe done sur nos habiletes relationnelles et sur la 
faijon dont nous nous positionnons dans ce cadre de soin. Pour etre dans cette 
relation authentique, nous ne pouvons pas faire l’economie d’un retour sur 
nous-memes et sur nos attitudes. Une fois que nous avons clarifie les regies 
et valeurs qui nous animent, nous pouvons en faire momentanement abstrac- 
tion, pour mieux comprendre les choix et actions du patient. 

La connaissance de soi, c’est aussi se donner les moyens d’harmoniser son 
comportement verbal et non verbal afin d’eviter une discordance qui gene la 
relation soignant/soigne. 


Attitudes 


Les attitudes de receptivite et de partage sont a la fois verbales et non verbales. 
R iles represented tous les comportements du soignant dans sa capacite d’ecoute. 
Le regard a une reelle incidence sur la relation. II renvoie a une double realite, 
exterieure et interieure ; c’est un miroir pour l’autre mais aussi pour soi-meme. 
L’attitude corporelle, comme le regard, participe a l’interaction qui s’instaure 
dans la relation. Toutes nos attitudes communiquent de faijon non verbale ce 
que nous vivons de l’interieur. La posture generale de notre corps, nos gestes, 
les mouvements de notre buste et de notre tete, nos expressions du visage, le 
ton de notre voix et le rythme de notre respiration ont une incidence signifi- 
cative sur le deroulement de l’echange. Notre corps ne ment jamais... 

Les jeux de physionomie sont parfois plus puissants que les mots et peuvent 
apaiser, rassurer ou au contraire inquieter le patient ou son entourage. 
Lorsque le patient est extremement fatigue, 1’ infirmiere peut lui montrer son 
attention par un encouragement de la voix, un froncement de sourcils, un geste 
tel qu’un hochement de la tete ou de courtes expressions : « Oui. Je vois. » 
« Je vous ecoute. » « Je comprends. » 

Meme s’il est important de poser des questions a la personne gravement malade 
et a ses proches pour adapter notre projet de soins, il n’en demeure pas moins 
que nous devons etre prudentes et ne pas imposer un interrogatoire trop directif. 
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Les questions ouvertes nous permettent de verifier nos perceptions, d’affiner 
notre comprehension, d’ explorer la situation, afin de cerner les besoins prio- 
ritaires de la personne. 

Nous devons etre vigilantes a ne pas surajouter de detresse ou amener 1’ autre 
a dire des choses qu’il pourrait regretter. Conscientes de la fragilite de la relation 
quand nous percevons un malaise, une agressivite sous-jacente, une peur ou un 
evitement, notre souci est alors de trouver les mots ou 1’ attitude pour maintenir 
le lien. C’est aussi respecter ces resistances et savoir se retirer si besoin. 

Habiletes 

Etre competente en relation d’aide, c’est accepter de developper en perma- 
nence certaines habiletes. 

L'ecoute active 

Elle est la pierre angulaire de la relation d’aide infirmiere. Elle suppose une 
qualite de presence faite de disponibilite et de volonte pour se centrer sur la 
personne et tenter de mieux la comprendre. Elle a done une intentionnalite : 
voir, saisir et sentir le contexte, les sentiments rattaches a ce qui est exprime 
tant d’un point de vue verbal que non verbal. 

L’ecoute active demande une concentration intense et une capacite d’entendre 
a tout moment un discours parfois inattendu. Nous ne pouvons pas toujours 
avoir cette disponibilite psychique (soucis personnels, charge de travail trop 
importante). II faut alors ne pas hesiter a faire appel a un collegue si besoin. 
Savoir utiliser et respecter le silence, montre aussi a notre interlocuteur notre 
capacite d’ecoute. Le silence peut signifier l’integration de ce qui vient d’etre 
dit, traduire l’intensite de la recherche d’une reponse. Le silence, c’est aussi 
la peur ou la souffrance qui etouffe les mots dans la gorge de la personne 
gravement malade. 

II nous est parfois tres difficile de tolerer les silences. Nous avons le plus 
souvent peur d’etre jugees incompetentes si nous n’intervenons pas immedia- 
tement. II se peut aussi que nous craignions d’etre debordees par l’emotion. 
Nous pouvons neanmoins apprendre a identifier les sentiments qu’ exprime la 
personne qui garde le silence, mais nous devons rester vigilantes et ne pas 
mettre en difficulte le patient en laissant s’ installer un silence prolonge. 

La capacite de specifier et de faire specifier 1 

La specificite est 1’ attitude par laquelle nous nous preoccupons de la clarte 
du contenu des echanges. Lorsque le malade utilise des abstractions, des gene- 

1. Specificite : « cette attitude a pour but d’accroitre le niveau de comprehension de 1’ aidant et de 
l’aide concernant non seulement les emotions et les experiences specifiques que vit l’aide en dehors 
des entretiens mais aussi celles vecues au cours des interactions entre l’aidant et l’aide », 
CARKHUFF, 1969, cite par J. CHALIFOUR. 

CHALIFOUR J. — La relation d’aide en soins infirmiers, une perspective holistique, humaniste. 
Lamarre, Paris, 1989, page 157. 
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ralisations ou des termes imprecis, nous l’invitons a clarifier son discours 
pour mieux cerner le probleme : 

- « Je suis en colere. » A propos de quoi ? Apres qui ? 

- « Ce n’est pas la peine ! » Qu’est-ce qui ne vaut pas la peine ? 

Le respect de la personne malade et de soi-meme 

Cette attitude est basee sur la confiance et sur la conviction qu’une personne 
merite le respect par le simple fait qu’elle existe. Respecter la personne en 
fin de vie, c’est lui demontrer une consideration reelle pour ce qu’elle est avec 
ses experiences, ses sentiments et son potentiel specifique. C’est aussi 1’ aider 
a continuer le plus longtemps possible a prendre des decisions concernant sa 
vie. 

La capacite d'etre congruent (authentique)’ 

Nous sommes authentiques lorsque nous ne presentons pas de discordances 
entre ce que nous ressentons et ce que nous communiquons verbalement et 
non verbalement. Les obstacles a la congruence proviennent souvent de nos 
peurs et du non controle de nos emotions et reactions. La peur du mourant 
ou de la mort elle-meme nous amene parfois a jouer un « personnage » 
comme si nous y etions obligees. 

La comprehension empathique 1 2 

Notre empathie se caracterise par un profond desir de comprehension de ce 
que vit la personne malade, une capacite de percevoir ce qu’elle ressent tout 
en gardant a l’esprit que nous sommes deux personnes distinctes. 
L’empathie, c’est aussi traduire ce que l’autre dit avec son coips et reagir 
verbalement aux emotions qu’elle manifeste : « Quand je vous regarde, j’ai 
l’impression que vous etes en colere, est-ce que je me trompe ? » 

Dans le contexte de 1’ accompagnement des patients en fin de vie, les emotions 
sont exacerbees et le danger est de glisser de l’empathie vers la sympathie. 
La souffrance de l’un devient alors celle de 1’ autre, car chacun fait partie de 
l’histoire de vie de l’autre. 

La chaleur humaine 

La chaleur humaine exprime, verbalement et non verbalement, une conside- 
ration inconditionnelle de la personne a qui nous nous adressons. 

1. Congruence ou authenticite : « l’authenticite est un etat d’accord interne entre ce que la personne 
est reellement, ce qu’elle pergoit, pense, ressent d’elle, et ce qu'elle communique »; J. CHALIFOUR. 
CHALIFOUR J. — La relation d’aide en soins infirmiers, une perspective holistique, humaniste. 
Lamarre, Paris, 1989, page 155. 

2. Empathie : « processus par lequel une personne est capable, sous le mode imaginaire, de se 
placer dans le role ou la situation d’une autre personne, afin de saisir les sentiments, points de vue, 
attitudes et tendances propres a l’autre dans une situation donnee », M. GORDON (1964), citee 
par J. CHALIFOUR. 

CHALIFOUR J. — La relation d’aide en soins infirmiers, une perspective holistique, humaniste. 
Lamarre, Paris, 1989, page 148. 



Approche clinique infirmiere 


Le non-jugement 

II s’agit de s’efforcer de ne pas juger a priori, et d’accepter les differences 
d’opinion et de perception. 

La confrontation 

Elle permet de mettre en contradiction les elements du discours. En fin de 
vie, il est necessaire de s’interroger sur l’objectif d’une telle attitude et de son 
opportunity dans le contexte. 

DEROULEMENT DU SOIN 

Un entretien d’aide necessite un cadre qu’il est bon de poser des la prise de 
contact. 

Pour cela, nous prenons le temps d’expliquer le but de cette rencontre et pre- 
cisons notre disponibilite temporelle. En effet, il est important d’avertir le 
patient du temps dont nous disposons. Il nous semble preferable de ne pas 
accorder plus d’une heure, d’une part parce que la personne en fin de vie 
s’epuise vite et d’autre part parce que nos capacites d’ecoute ont aussi leurs 
limites. S’il est difficile dans l’organisation des soins de repondre immedia- 
tement a une demande d’aide, il semble essentiel de manifester au malade 
que nous l’avons bien entendu et de lui proposer alors de differer l’entretien 
a un moment plus propice. 

Par ailleurs, nous nous soucions de V environnement afin de preserver l’inti- 
mite, la confidentiality et la pudeur de notre interlocuteur. S’asseoir revele 
une volonte d’etre a l’ecoute et de se mettre a la portee du malade. Au prea- 
mble assurons-nous de ne pas etre derangee et de ne pas troubler les soins 
dispenses par les autres professionnels, veillons a ce qu’il n’y ait pas le pas- 
sage d’un autre soignant, tels la visite du medecin, un soin infirmier, une 
seance de kinesitherapie ou la visite des proches. 

Le contenu de la relation d’aide, quant a lui, est unique et comporte une part 
d’inconnu. 

Lorsque la mort est imminente, la relation est encore differente et la presence 
silencieuse est souvent la plus appropriee. 

De ce contenu, l’infirmiere va tenter d’identifier avec le patient le contrat de 
soin dans lequel ils s’engagent. Pour cela elle clot 1’ entretien en resumant les 
principaux problemes qui se posent a la personne malade, en s’assurant de sa 
comprehension et de son approbation en ce qui conceme les actions de soins 
qui vont etre entreprises. Elle fait un retour sur l’entretien et verifie si la per- 
sonne « se sent bien » avant de lui dire au revoir surtout si celle-ci vient de 
verbaliser son chagrin et/ou sa colere. 

ETHIQUE ET LIMITES DE LA RELATION DAIDE 

L’ ethique de la relation d’aide touche a la philosophic dont l’objectif est de 
reflechir sur les fins, les moyens et les effets de la relation d’aide et non pas 
de trouver une solution. Notre engagement ethique necessite de clarifier le 
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cadre de la rencontre a travers un questionnement : sur quoi repose notre deci- 
sion d’utiliser la relation d’aide ? Qu’est-ce que chacun attend de l’autre ? Sur 
quoi le patient choisit-il de s’impliquer ? Quel est le contrat, le projet de soin ? 
Introduire l’ethique dans notre demarche de soins, c’est aussi reconnaitre que la 
relation d’aide ne s’apprend pas dans les livres. Elle est avant tout une maniere 
d’etre et elle se construit a travers la singularite de nos rencontres avec les patients. 
Les formations et le developpement personnel indispensables contribuent a 
enrichir nos competences et habiletes mais c’est bien le patient lui-meme dans 
ce qu’il vit d’essentiel, qui saura guider nos pas vers une evolution incessante. 

MULTIDISCI PUN ARITE ET SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE 

Ces deux termes renvoient au travail d’equipe, a la complementarite de pro- 
fessionnels qui vont s’allier pour repondre au mieux aux besoins et aux pro- 
blemes du patient et de son entourage. 

L’aide offerte sous 1’ angle du « soutien psychologique » prete souvent a 
confusion car elle n’est le monopole d’aucun soignant et elle regroupe des 
competences et des champs d’actions tres differents d’un intervenant a l’autre. 
Chaque infirmiere se sent capable d’ aider psychologiquement un patient mais 
les questions qu’elle se pose tournent souvent autour de : « Jusqu’ou puis-je 
1’ aider ? Quand dois-je passer le relais a la psychologue ? » 

La premiere question evoque un probleme de limites que nous identifierons 
de mieux en mieux si nous apprenons a nous connaitre, a nous accepter et a 
nous ameliorer. Ces limites peuvent aussi se structurer dans le travail 
d’equipe. L’experience, le travail sur soi, tout comme le partage entre soi- 
gnants sont autant de moyens pour faire reculer ces limites. 

La deuxieme question devrait etre formulee en terme de complementarite et 
non pas de relais entre infirmiere et psychologue. 

Devant la souffrance morale, le role infirmier est d’accueillir et de soutenir ce 
qui se vit dans l’instant (par rapport a la maladie, a l’hospitalisation). En revan- 
che, si cette souffrance provient d’une problematique ancienne non reglee ou 
qu’elle s’exprime sur un mode pathologique, nous devons proposer l’aide de la 
psychologue sans pour autant nous trouver depossedees de notre role. 

La situation clinique de madame C. et de son fils nous offre un bon exemple 
de collaboration entre infirmiere et psychologue. 


SITUATION CLINIQUE 


Madame C., agee de 56 ans, est une femme particulierement eprouvee par 
la vie. Elle a subi une mastectomie, il y a six ans, a supporte de lourds trai- 
tements et garde un deficit de son bras droit. Elle a accompagne sa meilleure 
amie qui est decedee de la meme maladie. Auiourd'hui, elle demande de 
I'aide aupres des soignants car son mari est en fin de vie suite a un cancer 
pulmonaire avec metastases osseuses. Madame C. est lucide, elle se prepare 
a la separation. Dans ce temps du predeuil, elle veut soutenir ses deux enfants 
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et son epoux qui lui-meme pleure et lui dit : « Je suis desole de vous causer 
tant de chagrin. » Madame C. est epuisee et explose en sanglots. Elle 
cherche quelqu'un qui puisse entendre sa revolte, ses sentiments d'injustice 
et d'impuissance. Elle a simplement besoin que les soignants accueillent 
son chagrin pour etre elle-meme en mesure de soutenir ses proches. Les 
infirmieres ont des entretiens d'aide reguliers avec elle, elles I'ecoutent 
longuement et repondent a son besoin d'information et de soutien. 

Lors d'un entretien d'aide informel, une infirmiere entend un desir de mort 
verbalise par le fils qui ne comprend pas que I'on s'acharne a faire des 
traitements qu'il considere deraisonnables alors que son pere va mourir. 
L'infirmiere ecoute la detresse de ce fils, comprend qu'il ne supporte plus 
de voir son pere diminue physiquement. Elle lui explique que celui-ci est 
dans une dynamique de vie, qu'il demande avec insistance la poursuite 
des traitements et qu'il conserve espoir. Elle lui precise que la radiothe- 
rapie est reprise dans une attitude palliative pour soulager ses douleurs 
osseuses. Au cours du meme entretien, le fils lui fait part d'un conflit ancien 
avec son pere, du ressentiment qu'il garde a son egard, et de son impos- 
sibility de lui parler. 

Elle percoit alors que le desir d'abreger la vie de son pere au nom de 
souffrances inutiles depasse largement le contexte de la situation actuelle 
et reflete une grande detresse. 

L'infirmiere decide de lui proposer I'aide de la psychologue. 

La complexity de cette problematique pere-fils, l'anciennete du conflit et 
la presence d'un desir de mort inconscient, probablement anterieur a la 
survenue de la maladie, donnent toute sa raison d'etre a ^intervention de 
cette professionnelle. 

La psychologue va inscrire son travail de soutien a la fois dans la realite 
familiale actuelle mais aussi dans la prevention d'un deuil complique voire 
pathologique. En effet, la mort de ce pere, consequence ineluctable d'une 
maladie grave bien identifiee, risquerait d'etre vecue difficilement par le 
fils. Ressentant cette mort comme la « realisation phantasmee de son 
desir », son travail de deuil pourrait devenir impossible car fige dans une 
intense culpabilite. 


L'ACCOMPAGNEMENT 

DEFINITIONS ET REPRESENTATIONS MENTALES 

Le mouvement des soins palliatifs a introduit la notion d’accompagnement 
comme specifique de la relation qui se noue avec les patients en fin de vie. 
Le terme est familier au milieu geriatrique car il sert a designer la particularity 
de la relation que les soignants nouent avec les patients ages en institution. 
Le concept a deborde le monde des soins palliatifs pour s’appliquer a d’autres 
situations. Les educateurs, les assistants sociaux et les enseignants l’utilisent 
pour designer toute relation de soutien specifique a leur fonction. 
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Definitions 

Les dictionnaires contemporains ont integre la notion d’accompagnement 
telle qu'elle s’est elaboree dans le milieu soignant. « Accompagner un 
malade, un mourant, c’est lui apporter les soins et les soutiens necessaires 
pour l’aider a supporter ses souffrances physiques et morales. »' Le mot a 
souvent ete utilise dans la litterature palliative mais sans avoir vraiment fait 
l’objet d’une definition claire et precise. Selon les auteurs, l’accompagnement 
est defini soit comme une relation de soutien ou une aide psychologique, soit 
comme une approche alliant les soins techniques et une dimension relation- 
nelle. Nous proposons deux definitions assez differentes. 

1) Du cote des textes officiels, on parle de « soins d’accompagnement ». La 
circulaire de 1986 1 2 3 les definit comme « un ensemble de techniques de pre- 
vention et de lutte contre la douleur, de prise en charge psychologique du 
malade et de sa famille, de prise en consideration de leurs problemes indivi- 
duels, sociaux et spirituels ». II est question de soins techniques, de soulage- 
ment de la douleur et de soutien psychologique du patient et de sa famille. 
Une telle definition s’ applique parfaitement au role des soignants mais moins 
a celui des benevoles qui accompagnent. 

Lors de la conference de consensus du 14 et 15 janvier 2004 sur « l’accom- 
pagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches », l’accompagne- 
ment se definit beaucoup plus largement : « processus dynamique qui engage 
differents partenaires dans un projet coherent au service de la personne, sou- 
cieux de son intimite et de ses valeurs propres. » 

2) La traduction franqaise de l’ouvrage Le malade en fin de vie. Guide des 
soins palliatifs \ publie en 1997, comporte huit grands chapitres incluant le 
mot accompagnement sans que celui-ci fasse l’objet d’une definition bien pre- 
cise. Dans sa preface, 1’ auteur presente le cadre conceptuel de l’ouvrage qui 
laisse apparaitre un clivage entre les soins techniques et l’accompagnement 
des patients 4 . L’ auteur precise en fait que tout accompagnement presuppose 
une bonne prise en charge symptomatique et des soins de qualite. C’est a cette 
seule condition que la relation peut se faire, relation qui est definie comme 
« 1’ accompagnement d’un autre a travers la souffrance, et ceci jusqu’a la 
mort » 5 . Cette conception presente 1’ avantage de convenir aussi bien a un pro- 
che, a un soignant qu’a un benevole, mais elle risque de ne pas suffisamment 
faire apparaitre la prise en charge des symptomes et les soins techniques. 
Pour echapper a ce clivage, nous proposons de partir d’une definition plus phi- 
losophique. « Accompagner. . . c’est faire un bout de chemin au cote de 
quelqu’un jusqu’a une destination dont nous ne connaissons pas la nature. Ce 


1. Le Petit Larousse. Larousse, Paris, 1996. 

2. Circulaire DGS/3D du 26 aout 1986 relative a P organisation des soins et a F accompagnement 
des malades en phase terminale. 

3. KEMP C.E. — Le malade en fin de vie. Guide des soins palliatifs. De Boeck universite, Bruxel- 
les, 1994. 

4. « L’ouvrage ne se contente pas de donner des informations a propos des soins, mais il est avant 
tout un outil pour accompagner les patients », C.E. KEMP {op. cit. p. 6). 

5. KEMP C.E. , op. cit. p. 6. 



Approche clinique infirmiere 


n’est pas lui proposer de faire le chemin a sa place. »' Dans son commentaire, 
l’auteur precise qu’accompagner n’est pas se mettre a la place de l’autre, c’est 
mettre une distance entre soi et 1’ autre, distance indispensable a la relation. 
L’accompagnement est dialectique, c’est-a-dire que « l’accompagne et l’accom- 
pagnant se reqoivent l’un de 1’ autre ». Une telle approche evite toute polemique 
et presente l’avantage de sortir de la problematique qui oppose soin et relation, 
technique et psychologique. Pour les soignants, elle permet de situer l’accom- 
pagnement dans les champs de leurs competences et evite ainsi une conception 
purement spiritualiste qui ferait de l’accompagnement un chemin initiatique vers 
la mort 2 . L’accompagnement se defmit en terme de ce qu’il comprend de la rela- 
tion soigne/soignant : une competence professionnelle, une ecoute respectueuse 
et une communication vraie avec le patient et son entourage 3 . 

Une bonne definition de l’accompagnement doit pouvoir le presenter comme 
la relation de soin qui s’instaure entre une equipe et un patient, sous forme 
de contrat therapeutique ou 1’ evaluation et le traitement des symptomes 
seraient poses comme prealable a toute forme de soutien relationnel du patient 
lui-meme et de son entourage. 

Une telle definition conqoit l’accompagnement comme un travail d’equipe au 
sens large comprenant aussi bien les professionnels que les benevoles, et non 
pas comme une relation duelle. Elle s’applique aussi bien au domicile qu’a 
1’ institution. 

Representations mentales 

Une publicite televisee utilise le concept d’accompagnement pour expliquer 
la relation qu’une banque entretient avec chacun de ses clients. L’argument 
publicitaire repose sur ce qu’est la specificite de la relation entre la banque 
et son client. Elle suppose la confiance, la fidelite, la bienveillance et 1’ assu- 
rance du gain. Cet exemple illustre bien ce qu’evoque « l’accompagnement » 
dans les mentalites. La confiance entre les deux partenaires, la fidelite qui 
inscrit la relation dans la duree, la bienveillance qui laisse penser que la ban- 
que vise a satisfaire le desir du client et le gain que le client et la banque 
peuvent esperer. Cet exemple nous donne une assez bonne idee de ce que la 
notion d’accompagnement suggere a nos contemporains. 

L’accompagnement a son geste symbole : la main tenue, heritage discret de la 
pratique charitable au chevet des agonisants. Ce geste n’est nullement un pas- 
sage oblige de la relation avec le patient. II symbolise la solidarite et le refus 
de l’isolement, il signifie que la mort n’est pas un motif d’exclusion sociale. 
L’accompagnement renvoie a la notion de mort douce, paisible et tranquille 
entouree des siens. Mourir accompagne, c’est mourir en compagnie, c’est 


1. RAVEZ L. — Valeurs et fondements de Vaccompagnement. Conference prononcee devant les 
membres du conseil d’ administration de la SFAP (non publiee) en juin 1998. 

2. II est important de rappeler que la notion d’accompagnement renvoie a une pratique soignante 
qui, tout en respectant les convictions de chacun, n’a rien a voir avec les differentes approches 
spirituelles de l’accompagnement religieux. 

3. LAMAU M.-L. — « Les grands axes de l’accompagnement ». In Manuel de soins palliatifs, 
Dunod, 2‘ edition, Paris, 1996, p. 80-85. 
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s’assurer qu'on ne sera pas seul an moment de partir. C’est aussi s’assurer 
que les accompagnants sont des garants ethiques en cas de perte d’autonomie 
ou d’alteration importante de la pensee en lien avec 1’evolution de la maladie. 
Notre siecle a faim de theorie et de dissertation sur tout. L’accompagnement 
n’echappe pas a ce besoin de theorisation. Plusieurs personnes ont fait l’expe- 
rience de l’accompagnement, sans le savoir 1 . L’accompagnement est un acte 
de la vie humaine qui s’est professionnalise au contact du mouvement des 
soins palliatifs. Dans le debat autour de la definition, nous avons montre qu’il 
etait important d’accorder une place aux benevoles. Ils incarnent la societe au 
chevet des patients. II est possible que derriere la notion d’accompagnement 
naisse un nouveau rite social a proximite du mourir, contribuant a la reassu- 
rance de nos contemporains face a l’inquietude, non pas de mourir, mais sur 
les conditions dans lesquelles ce grand passage se fera. Dans ce nouveau rituel, 
les soignants ont un role important a tenir au regard de l’histoire des mentalites. 

ACCOMPAGNER DANS LA VIE OU VERS LA MORT ? 

L’accompagnement des mourants a traditionnellement ete dirige vers la mort 
dans l’histoire occidentale. On parlait de « preparation a la mort ». II etait 
plus important de s’occuper du devenir de l’ame que des soins du corps. 
Cette conception religieuse de la fin de vie ne prevaut plus dans la notion 
d’accompagnement telle qu’elle est definie par les equipes soignantes. Le 
terme de « mourant » a ainsi fait place a celui de « personne en fin de vie » 
proclamee comme « vivante jusqu’au bout ». 

Accompagner dans la vie 

Parler d’accompagnement « dans la vie » plutot que « vers la mort » n’est pas 
un simple artifice rhetorique, il denote une attitude ethique radicalement dif- 
ferente. Etre dans la vie, c’est donner une grande importance a tout ce qui 
altere ou perturbe cette qualite de vie restante. C’est assurer la continuite des 
soins de maintien de la vie et poser la question de leur utilite sur la seule 
tolerance de la personne et non sur l’echeance prochaine de mort. Le corps 
vivant ne saurait etre traite comme un coips deja mort. Une personne pose 
jusqu’a la fin des actes de vie et lorsqu’on parle de se preparer a mourir, il 
s’agit d’organiser ses derniers temps de vie ou au plus d’emettre des desirs 
sur les actes de vie des survivants. Choisir d’accompagner dans la vie, c’est 
permettre au patient et a son entourage de supporter cette derniere etape de 
la vie qui precede la mort. Il convient de distinguer le sens accorde au temps, 
de l’usage du temps 2 . S’il ne lui appartient pas de donner du sens pour l’autre, 
le soignant doit clarifier en lui ce qui fait encore sens dans les soins et la 


1. « Sans F avoir choisi moi-meme, entraine par la logique des evenements et par la volonte d’un 
ami, j’ai ete amene a T accompagner dans la mort », Rene de CECCATTY. 

de CECCATTY R. — L’accompagnement. Gallimard, Paris, 1994, p. 11. 

2. VARAIGNE F. — « Le temps n’est rien, ce que vous en faites compte ». JALMALV, Le temps 
qui dure, le temps qui reste, n° 47, decembre 1996. 
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relation malgre les pertes, 1’ alteration physique et psychique, les echecs 
therapeutiques et l’impuissance a soulager completement. Cela guide ses 
actions : ecoute des besoins du malade et de sa famille, soulagement des 
symptomes, soutien dans la realisation des desirs et projets au jour le jour. . . 
Accompagner dans la vie est la seule maniere de rester en relation avec celui 
qui s’achemine vers la mort. C’est peut-etre ce qui met si mal a l’aise celui qui 
pose un geste letal sur l’autre : l’objectif n’est plus la vie mais la mort, done la 
rupture anticipee de la relation. II est important de situer la relation d’accom- 
pagnement « dans la vie », car les soignants ne sont pas des thanatologues, mais 
des vivants au service d’autres vivants dont la vie est sur le point de se terminer. 

Accompagner vers la mort 

II est pourtant question de mort, a certains moments d’un accompagnement, 
chez le patient qui, avec plus ou moins de tristesse, de crainte et d’ acceptation, 
sent l’etape ultime approcher. La famille aussi anticipe et redoute l’echeance, 
envisage l’apres. Ce cheminement de predeuil est un temps primordial qui 
amortit le choc lors du deces et facilite le processus de travail de deuil propre- 
ment dit. C’est cette prise de conscience d’une mort proche qui permet de poser 
les derniers actes de vie et de prononcer des paroles de reconciliation et 
d’adieu. L’approche de la fin imprime de la densite aux echanges et l’intensite 
de ce qui se vit n’est sans doute possible que parce que les jours sont comptes. 
Penser a la mort va alors permettre au patient de savoir ce qu’il veut faire de 
ses derniers moments, ce qu’il veut encore realiser pour partir en paix. De 
meme, l’entourage peut amenager son emploi du temps pour se consacrer a 
ces echanges de paroles, de gestes, d’ attentions en lien avec le passe et le pre- 
sent communs. Cela constitue apres le deces un patrimoine de souvenirs pre- 
cieux qui attenuent les regrets et la culpabilite dus a l’impression d’inacheve. 
L’evolution en dents de scie de l’etat du patient, ou l’espoir d’un mieux 
alterne avec le pessimisme d’une aggravation inexorable, vient sans cesse 
remettre en cause la dynamique d’ accompagnement. L’elan vital de l’entou- 
rage se modelise sur le niveau d’energie du patient. Plus la mort est proche 
et plus le mourant apparait comme separe de ceux qui l’entourent du fait de 
l’experience initiatique qu’il traverse avant eux. Accompagner le vivant, c’est 
alors parfois tout simplement respirer pres de lui. Se relier au biologique per- 
met de faire face au vide, a l’ennui, a 1’ absence deja. 

Penser a la mort prochaine est necessaire. L’attendre serait s’installer dans la 
passivite et ferait perdre le sens de ce qu’il reste a vivre, faisant courir le 
risque de derive euthanasique. II est tentant en effet pour les soignants de 
decreter que « ce serait le bon moment pour partir » de peur que cela ne 
« traine ». 

Au contraire, « dans 1’ accompagnement, nous restituons ce temps, qui ne nous 
appartient pas, au malade et a sa famille... Nous nous imposons de le vivre 
au jour le jour en aidant malade et famille a en chercher et a en dire le sens 1 . » 


1. SCHAERER R. — « Docteur, vous lui donnez combien ? », JALMALV, Le temps qui dure, le 
temps qui reste, n° 47, decembre 1996. 
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ACCOMPAGNER L'ENTOURAGE 1 

Le deuil est la reaction normale a la perte d’une personne ou d’un objet investi 
(un animal, un ideal, un projet, un lieu). Ce n’est pas une maladie. Le travail 
de deuil est un processus humain douloureux mais dynamique qui permet a 
l’individu de s’adapter a la perte et a la separation. Le deuil est inherent a la 
condition humaine. 

Les conditions de vie de l’entourage tout au long de la maladie, de la phase 
terminale et de la phase d’agonie vont marquer et influencer son travail de 
deuil. Soutenir les proches, c’est frequemment leur permettre d’accompagner 
autrement celui qui meurt. II est done fondamental que nous soyons en equipe 
attentifs et disponibles tout au long de ce parcours ou le maintien des liens 
demande du support... 

La mort survient de differentes manieres, brutalement ou apres un temps plus 
ou moins long de maladie, de ruptures, de pertes physiques ou psychiques. 
Dans les situations courantes de soins palliatifs, les proches vivent toute une 
succession de pertes liees a la maladie, au desordre produit dans la dynamique 
familiale et sociale, jusqu’a la perte ultime, la mort de la personne qu’ils 
aiment. 

II est primordial que 1’ equipe soignante trouve une coherence de fonctionne- 
ment et determine des objectifs communs de soutien de 1’ entourage. 

Notre vocabulaire infirmier differencie « soutien de deuil » et « suivi de 
deuil ». Le soutien de deuil fait appel a tout ce que nous mettons en oeuvre 
avant le deces pour accompagner au fil du temps les proches, de l’annonce 
du diagnostic jusqu’a la mort. Le suivi de deuil correspond aux interventions 
que nous offrons apres le deces du patient. 

En soins palliatifs, c’est de la qualite de notre soutien interdisciplinaire que 
depend le travail de predeuil 2 des proches, surtout lors d’accompagnement 
long oil le risque de rupture de liens est eleve du fait meme de l’impuissance 
a savoir « combien de temps encore » il va falloir tenir. 

La necessite de soutien des proches lors d’un deuil blanc 3 est frequente en 
gerontologie. La maniere dont 1’ equipe interdisciplinaire et plus particulie- 
rement les infirmieres ecoutent ces proches et leur laissent une place privile- 
giee dans les soins de confort est determinante pour la suite du travail de deuil. 
Le travail de deuil fatigue reellement. II exige beaucoup d’energie et de temps, 
c’est pourquoi la personne endeuillee manque souvent d’interet pour le monde 
exterieur. Elle se centre sur elle-meme pour surmonter cette crise. Dans la 
famille, chacun fait son deuil a un rythme different provoquant parfois des 
problemes de communication, de comprehension mutuelle. 


1. THIBAULT-WANQUETP P. — Les aidants naturels aupres de V enfant d Vhdpital. Paris, Else- 
vier-Masson, 2008. 

THIBAULT-WANQUETP P. — Les aidants naturels aupres de I’adulte a Vhdpital. Paris, Else- 
vier-Masson, 2008. 

2. Voir p. 134. 

3. Voir p. 130. 
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II n’existe pas de bonne maniere de faire son deuil. Le processus de deuil est 
tout sauf lineaire. Le reduire parfois a une succession de phases chronologi- 
ques a entraine dans nos apprentissages professionnels des confusions. Pour 
« faire le deuil », chacun trouve en lui-meme les ressources necessaires, l’aide 
exterieure amicale ou professionnelle n’etant qu'une ressource supplemen- 
taire, pas forcement indispensable. Neanmoins, avoir present a l’esprit les 
strategies d’ adaptations reactionnelles aux pertes nous aide dans notre role de 
soutien de l’entourage (voir diagnostics infirmiers prevalents en soins pallia- 
tifs, p. 107). 

Apprendre que le patient est condamne, qu’il ne lui reste que quelques mois 
a vivre, provoque chez 1’ entourage un choc, une sideration. L’ aidant naturel 
apprehende difficilement cette realite. 

Les memes reactions s’observent quand quelqu'un apprend qu'il vient de per- 
dre un etre cher, sideration d’ autant plus importante si la mort est inattendue. 
La personne se trouve dans 1’ impossibility de croire que 1’ autre est mort. 

Le chagrin est la, pour l’instant a vivre, pour le temps qui s’ecoule aux cotes 
d’un etre aime qui souffre, qui se degrade petit a petit. Cela peut etre aussi 
l’anticipation de ce qui va arriver qui est trop douloureux parce que « c’est 
insupportable d’attendre sans pouvoir empecher la mort »... 

Pendant la phase terminale de la maladie, les aidants vivent douloureusement 
les pertes simultanees : perte avant tout des projets communs, perte de l’image 
de 1’ autre, perte des roles reciproques... II faut aussi affronter les problemes 
financiers, regler les perturbations familiales (avec les enfants par exemple), 
continuer a travailler. C’est etre a la fois dans la vie et proche de la mort : 
defi pour les proches « d’entrer dans l’univers du malade et de s’en extraire »‘. 
La solitude, les angoisses sont souvent accompagnees d’un profond sentiment 
de culpabilite de ne pouvoir rester aussi longtemps qu’ils le souhaiteraient 
aupres de celui qui meurt. 

Une periode de destructuration apparait juste apres le choc des premiers 
moments. L’aidant realise qu’il est impuissant face a la perte, il rentre dans 
la douleur du deuil, dans la confrontation avec la separation si difficile a 
accepter, avec 1’ absence, le vide laisse par le disparu apres la mort. Une 
depression reactionnelle non pathologique est frequente. 

II en resulte un ralentissement dans le rythme de la vie quotidienne, une dif- 
ficulty a prendre des decisions, une perte du gout de vivre et de l’estime de soi. 
Des symptomes comme des troubles du sommeil ou de 1’ alimentation, des 
douleurs ou de la fatigue peuvent apparaitre, ainsi que differents sentiments 
tels que la colere, la culpabilite, la tristesse (voir p. 135). 

L’ adaptation progressive aux pertes successives amene le proche a se preparer 
avec plus ou moins de facility a la derniere perte, celle de la mort du proche. 
Son besoin de parler de l’etre aime, par la reminiscence des souvenirs, au 
travers des photos, peut 1’ aider a continuer a vivre et a tenir aupres du mou- 
rant. 


1. MOREAUX-ALLIOT C. — Informer, Former, Accompagner les families. Conference France- 
Alzheimer, 1995. 
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De la meme maniere, apres le deces, cette rememoration du disparu dans les 
objets, instants partages est frequente et a soutenir. Le besoin de raconter, 
d’etre entendu dans son chagrin, de partager le fardeau est a la fois vital et 
therapeutique. 

Lors de longues agonies ou apres le deces, des illusions de presence (visuelles 
ou auditives) peuvent apparaitre : ces manifestations normales et passageres 
ont besoin de se dire. Une information simple a ce sujet peut rassurer le pro- 
che, lui eviter de s’enfermer dans un sentiment d’etrangete ou l’impression 
de devenir fou. 

Doucement, naturellement au fil du temps, le chagrin lie a la perte diminue. 
Le souvenir est moins penible, n’empechant plus de vivre et de construire. 
Certes, cette cicatrice sera toujours presente mais de faqon moins doulou- 
reuse. La personne accepte progressivement 1’ absence de L autre, cherche de 
nouveaux reperes et un autre sens a sa vie. Elle recommence a faire des pro- 
jets. La perte s’interiorise petit a petit. . . 

La survenue d’un nouveau deuil peut faire resurgir un deuil anterieur non 
resolu et evoquer les douleurs d’anciennes pertes rendant difficile l’accompa- 
gnement actuel. Dans ce cas, l’infirmiere doit savoir orienter la personne vers 
des intervenants specialises (psychologues, etc.) (figure 5-1, p. 100). 

Particularites du deuil chez I'enfant 

Rappelons que, pour I’enfant comme pour l’adulte, le processus de deuil 
existe. L’enfant qui meurt a a faire le deuil de sa propre vie, tout comme 
I’enfant qui perd un etre cher doit faire un veritable travail de deuil, meme 
s’il est different de celui de l’adulte. 

Le cheminement de l’enfant dans cette epreuve est fonction de son age, de sa 
maturite et des circonstances du deces. La perte d’un etre cher marque la vie 
de I’enfant. Plus le deuil est precoce, plus il est lourd a porter, d’autant 
plus si la mort est subite ou plus ou moins cachee. Cette separation est vecue par 
I’enfant comme un isolement et un abandon douloureux. 

Se croyant le centre du monde, il se sent responsable de la mort et plein de 
culpabilite. Il pense aussi parfois que la mort est contagieuse et craint de per- 
dre d’autres membres de sa famille. 

Pour le proteger ou pour qu’il garde une « bonne image », parce qu’il est 
estime trop petit ou trop fragile pour comprendre, parce que les mots font 
defaut pour savoir comment aborder le sujet avec lui, I’enfant est quelquefois 
tenu a l’ecart. Il voit alors « sa souffrance majoree par le silence de son 
entourage »'. S’il est essentiel de laisser parler l’adulte endeuille, il est fon- 
damental de parler a I’enfant. Aller vers lui, lui permettre d’ exprimer ses sen- 
timents, de poser ses questions, le deculpabiliser (en particulier quand il a eu 
des desirs de vengeance ou de mort envers celui qui est decede), le rassurer 
par la presence de sa famille, par des mots mis sur les emotions qu’il voit 
autour de lui et qu’il ne comprend pas toujours (pleurs, cris, colere...), 



1. BACQUE M.-F. — Le deuil a vivre. Odile Jacob, Paris, 1992, p. 59. 
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SEPARATION 

Pertes 

Ruptures 

Proximite de la mort 
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1) annonce du diagnostic 

2) evolution de la maladie 

3) phase terminale 

4) agonie 


CHAOS EMOTIONNEL 
ETAT DE CRISE FAMILIALE 

1 

STRATEGIES DADAPTATION 


1) maintien de la relation 

2) sentiment d'avoir en face de soi 
une personne familiere/etrangere 
a investir autrement 

3) tenir dans le temps 

I 

DESINVESTISSEMENT PROGRESSIF 
Accompagnement pas a pas 

I 

PREDEUIL 

i 

SEPARATION PROGRESSIVE 
Capacite de partager le fardeau avec d'autres 

i’ 

NOUVEL INVESTISSEMENT 
Creation possible d'un nouvel attachement 
a ce que le patient est aujourd'hui 

ADAPTATION 

Facilitant le travail de deuil apres la mort 


\ 

1 ) sentiment de trahison, d'abandon 

par I'etre aime : objet d’amour « ancien » 
perdu totalement ou partiellement 

2) rupture de la relation 

I 

DESINVESTISSEMENT BRUTAL 

I 

DEUIL ANTICIPE 

I 

Haut risque de rupture de sante 
apres le deces 


Fig. 5-1 . Processus de deuil et strategies d' adaptation face a la maladie grave et la mort. 
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recueillir son avis, par exemple veut-il voir le defunt ou assister a 
l’enterrement ? 

Les parents, vivant eux-memes un deuil, sont parfois submerges par leur pro- 
pre souffrance et ne peuvent pas toujours etre disponibles pour ecouter, expli- 
quer ou consoler leur enfant. Faire appel a des personnes auxquelles l’enfant 
est attache (parrain, marraine, grands-parents, etc.) permet aux parents de se 
sentir epaules et evite a l’enfant le sentiment d’abandon. 

Comment I'infirmiere peut-elle aider I'entourage ? 

L’accompagnement des proches commence des l’annonce du diagnostic de 
maladie et s’ajustera avant, pendant et apres le deces. C’est un enjeu qui impli- 
que l’ensemble de l’equipe. 

II s’agit en particular d’accompagner une verite commune dans la plus grande 
clarte, en evitant avant tout les non-dits et les faux-semblants entre les proches 
et celui qui meurt. 

Certaines families refusent qu’une quelconque verite soit dite au patient ; un 
travail important est a mener avec ces aidants en souffrance. II faut a la fois 
anticiper tout en soutenant l’espoir au quotidien : « Nous sommes vraiment 
tres inquiets de l’etat de votre mari et nous voulions savoir si vous souhaitiez 
passer la nuit a ses cotes... » Pour les soignants, l’enjeu consiste a entendre 
I’entourage dans ses difficultes et l’expression des emotions qui le submer- 
gent. L’infirmiere ou l’aide-soignante peut parfois l’interpeller a l’aide d’une 
phrase simple : « Comment trouvez-vous votre mari aujourd’hui, voulez-vous 
que nous en parlions ensemble ? » 

Ouvrir un espace de rencontre, c’est l’aider a mobiliser ses ressources et a 
s’adapter progressivement a une vision plus realiste de la situation. C’est aussi 
le soutenir afin qu’il prenne soin de lui, de sa sante pour durer. C’est lui 
apprendre a demander de l’aide et a « utiliser » ses propres amis, ses connais- 
sances pour obtenir du support. C’est lui donner des permissions (de dormir 
davantage, de sortir) et 1’ assurer que nous prenons le relais en toute securite. 
Accompagner I’entourage, c’est aussi maintenir et favoriser la communica- 
tion, les relations a l’interieur de la cellule familiale. C’est encourager a dire 
des mots d’amour, de tendresse, se pardonner, partager encore... 

La participation des proches aux soins de confort est fondamentale. Elle leur 
permet de se sentir moins impuissants, de continuer a maitriser la situation. 
Preparer des repas, faire manger et boire, masser, apporter de la musique, du 
petit materiel de chez soi, void quelques initiatives a encourager et a recher- 
cher. 

L’ intervention de l’assistante sociale resout bien des situations precaires. 
Sachons la suggerer. 

Nous avons parfois a gerer les decalages entre famille et patient qui vivent 
chacun les memes phases emotionnelles mais pas en meme temps. II est 
quelquefois difficile d’etre attentifs aux deux au meme moment. La comple- 
mentarite de l’equipe est ici a mettre en oeuvre. 

Les proches sont rarement en mesure d’aller vers les autres. C’est done a nous 
d’avoir l’initiative d’une presence attentive et discrete. 
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Le jour du deces 

Les proches peuvent etre ou non presents lors du deces. Osons dire de maniere 
anticipee ces possibilities. Le deces survient parfois au cours d’une breve 
absence, ce qui est souvent tres mal vecu. II est possible de suggerer qu’en 
mourant seul, le defunt leur a fait un ultime cadeau pour les epargner encore. . . 
Lorsque le deces est survenu en leur absence, les informer des circonstances 
du deces (heure, personne presente...) est une faqon de leur restituer un 
moment qui leur a echappe. Les elements transmis peuvent aider a interioriser 
la perte. 

La presentation du corps est a soigner (voir p. 165) car tous les details envi- 
ronnementaux viendront renforcer la souffrance du moment ou le souvenir 
qu’on en gardera. Certains, lorsque nous les sollicitons, participent a la toilette 
mortuaire, maniere de clore la relation : cela peut etre une forme de rituel 
aidant pour les proches et pour les soignants. 

Accueillir la famille et l’accompagner aupres de son defunt est une maniere 
d’attenuer la durete du moment, encore plus particulierement s’il y a des 
enfants. A l’hopital, l’environnement doit leur permettre de se recueillir dans 
l’intimite de la chambre ou au funerarium. Le soutien, c’est accepter d’etre 
dans une position de temoin. C’est les laisser exprimer leur emotion, les 
ecouter dans leur revolte, leur colere ou leur chagrin, accueillir leurs larmes 
voire parfois les encourager a pleurer quand nous observons qu’ils retiennent 
leurs sanglots. C’est etre present sans etre derangeant. Proposer ou met- 
tre a disposition une boisson fraiche ou chaude, des mouchoirs. C’est enfin 
leur dire que nous sommes la en cas de besoin et savoir les laisser seuls sans 
les abandonner. 

C’est aussi offrir une aide pratique, remettre les formulaires administratifs, 
les accompagner ou faciliter leurs demarches. Dans certains services, la pre- 
sence de benevoles est un soutien precieux. 

La personne endeuillee a besoin d’etre reconnue dans sa douleur. Les rituels 
laiques et religieux sont des moyens d’ integration du depart de 1’ autre (voir 
p. 49). Ces derniers permettent de partager la peine dans une societe ou les 
emotions sont mal acceptees. La tendance a vouloir arreter quelqu’un qui 
pleure, qui parle de la mort est frequente alors que le fait de raconter permet 
a l’endeuille d’exprimer ses sentiments, ce qu’il vit actuellement, sans mini- 
miser ses souffrances, sans etre juge ni recevoir de solution. II s’agit de faire 
confiance a sa capacite a surmonter lui-meme cette epreuve et de 1’ aider a 
trouver ses propres ressources interieures. 

Enfin, il est important pour l’equipe soignante de ne pas laisser partir la 
famille sans lui dire au re voir. C’est une faqon de terminer la relation. Les 
entretiens ulterieurs prendront une autre forme. 

Apres le deces 

L’equipe soignante doit trouver ses propres modalites pour clore une relation 
qui a dure quelquefois plusieurs mois voire plusieurs annees. Differentes ren- 
contres sont possibles, au moment de la levee du corps, lorsque la famille 
vient retirer les affaires du defunt restees a l’hopital ou lorsque l’infirmiere 
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va rechercher le materiel de soins au domicile. Certaines equipes envoient 
une carte de condoleances. 

Le suivi de deuil 

II peut se faire de maniere formelle ou informelle. 

Inviter la famille a revenir ulterieurement, c’est offrir l’opportunite de repren- 
dre contact, lui permettre de raconter encore les evenements, de laisser 
s’exprimer les regrets, les ressentiments, les appreciations mutuelles. C’est 
dans le cadre de l’equipe interdisciplinaire que l’infirmiere assure ce suivi, si 
elle est motivee et si elle identifie des besoins de l’entourage auxquels elle 
peut repondre. 

Des equipes contactent ulterieurement les endeuilles par courrier ou par tele- 
phone. De plus en plus de structures de sante mettent en place des equipes 
chargees du suivi de deuil. On prend reellement conscience aujourd’hui de 
l’importance du deuil en terme de sante publique. 

Le soutien plus actif des endeuilles par l’infirmiere necessite une formation 
complementaire, car ce suivi ne peut pas « s’improviser ». Restons egalement 
realistes : meme lorsque nous en avons les competences, nos conditions 
d’exercice professionnel actuelles ne nous laissent pas forcement la possibilite 
d’ assurer un travail plus elabore de suivi de deuil. Dans notre souci de pro- 
motion de la sante, sachons proposer a l’endeuille des relais exterieurs (pro- 
fessionnels ou associatifs) pour un soutien individuel ou de groupe. Des 
brochures informatives sont editees pour les personnes en deuil. Leur diffu- 
sion peut etre une autre maniere d’accompagner. 

Pour tout soignant au domicile comme a l’hopital, il est difficile de trouver 
la bonne mesure pour accompagner l’entourage. 

En resume, il s’agit d’ adopter ici une attitude interdisciplinaire d’accueil, de 
presence et d’ecoute. Repondre a l’endeuille, c’est s’appuyer sur ce qu’il dit, 
a partir de ses propres mots sans le devancer, ne pas chercher a consoler ni a 
donner des reponses mais valider ce qu’il peut faire et dire. 

ACCOMPAGNER LES AUTRES PATIENTS ET LEURS FAMILLES 

Dans un service mais aussi au domicile, le malade est vu et perqu par d’autres 
patients mais aussi par d’autres families et des visiteurs. Ces visions et per- 
ceptions alimentent le monde a la fois exterieur et interieur de chacun. On 
peut parler de « microsociete » du service ou du quartier, dimension trop sou- 
vent sous-estimee et meme ignoree par les acteurs de soins. 

Accompagner les autres patients 

Les autres comme communaute de voisinage 

Les patients, si leur etat le permet et tout particulierement dans certains ser- 
vices comme ceux de chimiotherapie, de maison de retraite, de maison de 
repos, de reeducation, se considerent naturellement comme membres d’une 
communaute de vie sociale. En raison de la duree ou de la frequence des 
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hospitalisations, des relations de voisinage faites de courtoisie et d’entraide 
s’instaurent progressivement. Des patients entretiennent des relations privi- 
legiees avec leur « voisin de table » ou leur « voisin de chambre ». Une 
ressemblance d’histoire ne les a-t-elle pas amends dans ce meme lieu ? 
Quand l’etat de sante de l’un se degrade, le besoin d’ avoir des nouvelles se 
manifeste par des demandes faites au personnel ou par des visites dans la 
chambre. Le besoin de sollicitude s’ exprime au travers des propositions 
d’aide pour les deplacements en fauteuil, la prise des repas. . . Les soignants 
ne sont pas toujours prepares a repondre de maniere adaptee a ces besoins. 
II est facile de se ranger derriere la discretion professionnelle pour eluder 
une demande de nouvelles ou assimiler a de l’aide au soignant l’expression 
d’une solidarite envers plus demuni que soi. Une personne aidante n’a pas 
que des besoins « bio-psycho-physiques » mais psychosociaux et d’actuali- 
sation de soi. II faut tenir compte des regies ethiques et trouver une reponse 
nuancee mais vraie, delicate, apaisante sans entrer dans la reassurance a bon 
compte. On peut autoriser une participation compatible avec la place de cha- 
cun, en s’assurant que le beneficiaire ne les vit pas comme intrusion impor- 
tune. Cela peut permettre la poursuite des liens sociaux malgre les soins 
croissants. 

« L'autre » comme communaute de « destin » 

« L’autre » pourrait etre « moi » et je serai peut-etre comme « l’autre » un 
jour. Rarement formulee, cette crainte habite neanmoins le subconscient et 
represente un element anxiogene qui alimente l’imaginaire, surtout si on est 
hospitalise soi-meme pour une affection proche ou si des manifestations 
inquietantes telles que les cris ou les appels incessants emanent de la chambre. 
Plus que de nouvelles, le voisin a besoin la d’ information sur ce qui arrive a 
l’autre, sur ce qui est fait pour y remedier. Le soignant doit savoir parfois 
devancer les questions pour ceux qui n’osent exprimer leur inquietude car un 
non-dit est alors un obstacle a la qualite de vie et a l’efficacite des traitements 
qu’ils peuvent eux-memes recevoir. Constater, voir ou au moins parler de 
comment l’autre est soigne rassure sur ce dont on pourrait beneficier en pared 
cas et permet d’apprivoiser l’avenir. 

Lors du deces 

Les patients perqoivent tres vite que quelque chose s’ est passe, a des signes 
connus de tous : le silence, 1’ arret d’allees et venues dans la chambre ou au 
contraire une soudaine effervescence, la gravite des visages des proches et 
des soignants, l’evitement des regards... 

Comme les enfants, si personne ne leur parle, ils se tairont sans doute, tout 
en sachant. Mais quand le deces leur est annonce, des besoins peuvent 
emerger : s’informer (« Elle est morte de quoi ? » « Elle avait quel age ? »), 
constater la mort, voir le corps, faire un geste (embrasser le front, dire au 
revoir), exprimer des emotions et des sentiments : soulagement, tristesse, 
colere, pleurs... C’est aussi apprivoiser sa propre mort en exprimant son 
affectation sous le couvert de banalites (« Y’a que comme 9 a qu’on sort 
d’ici », « C’est la vie, chacun son tour »). 
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Le desir de participer physiquement (presence a la levee de corps, aux obse- 
ques) ou par un geste (don d’argent pour des fleurs, etc.) est exprime par 
certains qui parfois ne veulent pas voir' le mort mais revendiquent ces marques 
de solidarite et de fraternite. 

Role infirmier 

II n’est pas dans les mceurs d’annoncer les deces dans les services aigus, on 
constate meme que plus la notoriete d’un service est reconnue, plus il semble 
difficile de dire qu’on y meurt. En maison de retraite en revanche, la chose 
s’organise petit a petit et les soignants ont remarque que, malgre la tristesse 
legitime provoquee par l’annonce, les personnes agees trouvent normal d’etre 
averties. Elies retrouvent dans ces moments des comportements sociaux tels 
que decrits plus haut qui signent leur appartenance a la cite malgre leur pre- 
sence en institution. 

II convient a chaque service de trouver son style de rituel : 

- faire-part sur la porte de la chambre (faqon pompes funebres ou personna- 
lisee), 

- faire-part dans un lieu commun, fixe, a hauteur des yeux meme en fauteuil 
roulant (souvent aux alentours du hall ou de la salle a manger), 

- annonce au moment ou tous sont rassembles, 

- bougie allumee (code donne a tous qui dispense de mots) qui reste 
impersonnelle ; celui qui veut savoir peut demander au soignant. 

Que dire ? La sobriete de l’etat civil suffit avec nom, prenom, age (repere 
universel), jour et heure du deces. Plus tard, les renseignements concernant 
les obseques sont importants si certains veulent y participer. 

Des annonces personnalisees s’imposent pour ceux qui sont plus proches et 
souvent plus affectes (voisins de table, de chambres, amis, copains...) qui 
auront un travail de deuil parfois lourd a faire et necessiteront un minimum 
d’accompagnement. Pour ceux-la, il peut etre aidant de parler des soins pro- 
digues au patient dans sa phase terminate mais aussi de laisser du temps 
pour le recit et la rememoration du lien mutuel, surtout si la mort a ete 
brutale. 

Les patients ont besoin de vivre le deuil. Certains s’offusquent parfois d’etre 
invites a se joindre a une animation de varietes alors qu’ils aspirent a rester 
seuls pour se recueillir. C’est le respect des codes culturels du deuil et de 
l’etat d’ame de l’endeuille qui sont ici negliges. 

La communaute des families accompagnantes 

L’ importance de relations sociales entre proches de patients en fin de vie 
s’explique par le besoin de « consommation relationnelle » et de « pulsion 
affiliative »’ particulierement precieuses en ce temps de souffrance morale. 
Des proches eprouvent le besoin de se tenir hors de la chambre, dans des 
lieux communs et recherchent aussi la compagnie d’autres families. Cer- 
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tains meme peuvent visiter d’autres patients. Ces echanges elargis, ces con- 
versations et partages d’un vecu similaire avec d’autres families offrent une 
possibilite « d’empathie d’ affects : partie affective du support social, extre- 
mement efficace par ses effets antistress ». Les proches peuvent se sentir 
moins seuls pour supporter le quotidien. Ce qui les frappe en frappe 
d’autres ; en parler est possible. Se rattacher a un groupe par similitude 
d’epreuves est consciemment ou inconsciemment une ressource et une stra- 
tegic d’adaptation efficace. Constater comment les autres vivent l’epreuve, 
comparer, se rassurer, anticiper, permet d’apprivoiser l’avenir. Le partage 
de ressenti et de vecu permet deja un travail de predeuil. Des liens noues 
entre proches pendant la maladie peuvent perdurer apres la mort par des 
visites, des appels telephoniques ou echanges de lettres, representant une 
aide reelle dans le travail de deuil par le partage d’une experience commune, 
d’une histoire connue aussi par 1’ autre. Ces moments peuvent constituer des 
souvenirs heureux a se rememorer apres le deces. 

Lors des visites, les proches font souvent un discret « etat des lieux » des 
voisins de chambre. Outre le partage affectif, ces interactions procurent de 
l’information. Leur maniere de s’associer aux deuils des autres families 
(meme de loin) peut encore etre une occasion d’apprivoiser la mort future et 
de manifester leur solidarite avec ceux qui sont deja endeuilles. 

Role infirmier 

II convient d’etre present a cette communaute des proches pour optimiser la 
qualite des relations familio-amicales et par la meme le processus de soin 
aupres du patient. 

A l’image des services de pediatrie et des « maisons de parents », il convient 
de faciliter, au sein du service, les echanges sociaux interfamiliaux et d’ame- 
nager soigneusement des espaces pour multiplier « les territoires de rencontre ». 
De meme, il est utile de prevoir des lieux de rencontres entre families et soi- 
gnants pour des temps de convivialite aussi precieux aux uns qu’aux autres. 
Il faut enfin penser et organiser la presence, l’activite et l’encadrement des 
benevoles. 

Ces temps pour reprendre souffle entre families, benevoles et professionnels, 
creent du lien social. Or, ce lien est mis en peril par l’omnipresence aupres 
du patient qui isole le proche et modifie les echanges sociaux anterieurs. Il 
s’agit done au-dela de la convivialite, d’une mission de sante pour le present 
et de prevention du deuil pathologique. On sait en effet comme « la perte ou 
la destabilisation des liens familiaux et sociaux engendre des reactions affec- 
tives violentes (anxiete, tristesse, depression) et des troubles psychosomati- 
ques (perte d’appetit, insomnies, etc.) »'. 
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DIAGNOSTICS INFIRMIERS PREVALENTS 
EN SOINS PALLIATIFS 


Chaque etre humain est unique, chaque fin de vie Test aussi. Cependant, les 
reactions du patient et de ses proches aux problemes de sante dans le contexte 
des soins palliatifs sont souvent similaires. 

Nous choisissons ici de developper plus particulierement huit diagnostics 
infirmiers prevalents a travers des cas cliniques qui nourrissent, illustrent nos 
propos et permettent de faire des liens entre theorie et pratique sur le terrain. 
II s’agit des diagnostics suivants : « fatigue », « peur », « sentiment 
d’impuissance », « detresse spirituelle », « anxiete », « perturbation de 
l’image corporelle », « douleur », « chagrin (deuil) ». 

Tous les autres diagnostics infirmiers rencontres en fin de vie sont inscrits en 
filigrane dans les differents chapitres de cet ouvrage sans presentation metho- 
dologique de la demarche diagnostique pour laquelle nous vous proposons de 
consulter les manuels de reference cites en bibliographic. 

FATIGUE 

Definition 1 : « Sensation accablante et prolongee d’epuisement reduisant la 
capacite de travail physique et mental. » 

La fatigue est quasiment inevitable en phase avancee ou terminale de toute 
maladie. Ce n’est plus une simple diminution de l’energie liee a un manque 
de volonte, d’exercice ou de sommeil. 

En fin de vie, le malade se plaint d’une asthenie decrite comme une fatigabilite 
anormale envers l’accomplissement des activites quotidiennes. Cette fatigue est 
vecue avec detresse tant par lui que par ses proches. Elle entraine une instability 
emotionnelle, pouvant aller jusqu’a l’irritabilite, l’apathie et le repli sur soi. 

II est important de bien distinguer la fatigue de I ’intolerance a I ’activite ou 
la personne a un niveau minimal d’activite et peu d’endurance. 

En ce qui concerne 1’ intolerance a 1’ activite, le soignant peut stimuler avec suc- 
ces la personne pour l’aider a augmenter ses capacites d’activite et d’endurance. 
En ce qui concerne la fatigue, bien que la personne ait parfois le desir de faire 
des efforts, la sensation d’etre videe de son energie disparait difficilement. 
Les facteurs d’influence de la fatigue sont multiples : 

- Les facteurs lies a la maladie : infections, fievre, defaillance viscerale, trou- 
bles neuromusculaires, endocriniens ou electrolytiques (ex. : insuffisance 
renale ou hepatique). 

- Les facteurs consecutifs aux traitements : anemie, denutrition, douleur chez 
un malade en radiotherapie, nausees vomissements apres chimiotherapie... 

- Un etat depressif consecutif a 1’ aggravation de la maladie, des symptomes 
et a la prise de conscience d’une mort possible. 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction frangaise 
par l’AFEDI et TANADIM. InterEdidons, Paris, 1996. 
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Lors de nos interventions, nous savons que les facteurs d’influence de la fati- 
gue ne pourront pas etre totalement elimines. Par consequent, nos objectifs 
sont d’aider la personne et sa famille a s’adapter a un etat de fatigue chronique 
et a trouver des strategies cherchant a conserver l’energie qui reste : 

- Rechercher les causes en collaboration avec le malade. 

- Lui donner des explications adaptees et le rassurer. 

- Traiter le symptome, lorsque cela est possible, par des actions en concerta- 
tion avec l’equipe medicale. 

- L’inviter a exprimer ses sentiments au regard de cette fatigue. 

-L’inciter a reconnaitre les capacites, forces, interets qui lui restent en les 
valorisant. 

- L’aider a noter les moments precis d’epuisement au cours de la journee et 
a adapter ses traitements et activites en consequence. 

- L’amener progressivement a deleguer les taches qu’il ne peut plus accomplir, 
tout en sachant que la dependance est source de souffrance et de modification 
de l’estime de soi. 

-Lui proposer, ainsi qu’a ses proches, des moyens simples pour limiter la 
perte d’energie et la fatigue tels que l’amenagement de l’espace oil il vit, un 
regroupement des soins d’ hygiene et de certains pansements, des activites 
divertissantes, une relaxation, un toucher-massage de detente et un partage 
des emotions. Amenager des temps de repos, de recuperation planifiee et 
concertee avec les personnes qui gravitent autour de lui (professionnels, 
famille...) pour eviter les reveils intempestifs. 


PEUR 


Definition' : « Crainte reliee a une source identifiable que la personne peut 
confirmer. » 

Dans le dictionnaire Larousse de 1994, la peur est definie comme « un sen- 
timent d’inquietude eprouve en presence ou a la pensee d’un danger reel ou 
suppose d’une menace ». 

Lors de sa premiere conference en 1973, la NANDA 2 a repertorie ce diagnostic 
infiimier et a decrit quatre niveaux (peur legere, moderee, severe ou panique). 
Ce n’est qu’en 1980, qu’elle a supprime ces niveaux et les a reserves a l’anxiete. 
La peur est un phenomene psychologique (emotionnel) et physique qui se 
manifeste lorsque la personne prend conscience du danger qui la menace. Ce 
danger ressenti est plus ou moins franc, soit vraiment identifiable, soit suggere 
par differents indices ou symptomes. Dans le contexte de la maladie grave 
potentiellement mortelle, elle est souvent concomitante avec l’anxiete. 
Plusieurs facteurs sont lies a la maladie terminate : multiples pertes fonc- 
tionnelles (invalidity amputation d’une partie du corps), troubles cognitifs 
et sensoriels. Certains facteurs responsables de peur resultent des traite- 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction frangaise 
par l’AFEDI et TANADIM. InterEditions, Paris, 1996. 

2. NANDA : North American Nursing Diagnosis Association. 
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merits (anesthesie, interventions, investigations invasives, radiotherapie, 
chimiotherapie...). D’autres facteurs dependent du contexte, de la duree et 
des conditions d’hospitalisation (douleurs, menace de l’estime de soi, risque 
d’ abandon ou de rejet, manque de connaissance, milieu inconnu, absence 
de soutien). 

La peur a pour caracteristiqu.es essentielles un sentiment d’effroi, de terreur 
et d’ apprehension que le malade peut nommer. Les reactions instinctives qui 
y font suite sont plus ou moins adaptees, a la fois motrices et physiologiques. 
Les mecanismes de defense psychologiques d’ adaptation different selon les 
individus et l’intensite de la peur. Les caracteristiques peuvent etre la fuite, 
l’immobilite, l’evitement, l’inhibition, la dissimulation, le repli sur soi, la 
depression ou au contraire le combat, 1’ hypervigilance et l’agressivite. 

Les signes physiques sont des reactions viscerates ou somatiques : 

- appareil locomoteur (crispation, tremblements, asthenie), 

- appareil urinaire (pollakiurie, mictions imperieuses), 

- appareil cardio-vasculaire (palpitations, tachycardie, augmentation de la 
pression arterielle), 

- appareil respiratoire (polypnee, souffle coupe, essoufflement), 

- appareil gastro-intestinal (nausees vomissements, anorexie, secheresse de 
la bouche et de la gorge, diarrhees ou besoins imperieux), 

- etat cutane (rougeur et paleur, paresthesie, sueurs), 

- perception et systeme nerveux (insomnie, cauchemars, agitation, irritabilite, 
malaises, manque de concentration, regard inquiet ou absent). 

II existe aussi des signes comportementaux (verbalisation excessive, questions 
repetitives) accompagnes d’une exigence accrue envers le personnel soignant. 
Les actions infirmieres ont pour objectifs de repondre a un besoin de securite 
du malade lie a la menace qui pese sur lui. La peur peut souvent etre canalisee, 
controlee avec l’aide des professionnels et devenir source d’ adaptation. 
L’objectif premier de l’infirmiere est d’aider la personne en fin de vie a expri- 
mer sa peur. 

Dans un second temps, elle l’aide a faire face a la menace. Elle s’efforce de 
lui procurer un sentiment de securite en creant une atmosphere rassurante, en 
restant calme et en lui enseignant des moyens de se detendre (relaxation, 
respiration accompagnee, toucher-massage de detente, musicotherapie...). 
L’infirmiere l’amene a avoir une vision realiste de la situation en l’invitant a 
preciser sa pensee, les generalisations ou les suppositions qu’elle emet. En 
aucun cas, elle ne doit nier la realite, la maladie, la douleur ou la mort qui se 
profilent. Elle favorise au contraire la discussion ouverte en respectant le 
rythme du malade dans l’expression de ses sentiments. Pour l’aider a mieux 
maitriser sa peur, elle 1’ encourage a participer aux soins, 1’ informe a l’avance 
des examens et lui en donne les resultats. En collaboration avec ses proches, 
elle recherche les activites qui lui permettent de se distraire, de canaliser ses 
emotions et respecte ses besoins spirituels. 
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SENTIMENT D'IMPUISSANCE 

Definition 1 : « Impression que ses actes seront sans effet. Sentiment d’etre 
desarme devant une situation courante ou un evenement immediat. » 

Tout etre humain ressent plus ou moins un sentiment d’impuissance a certains 
moments de sa vie. 

On releve deux sortes de sentiments d’impuissance : le sentiment d’impuis- 
sance chronique et le sentiment d’impuissance situationnel. Le sentiment 
d’impuissance chronique (integre a la personnalite) affecte la vision de l’ave- 
nir, les ambitions, le mode de vie, les attitudes et les relations interpersonnel- 
les de la personne. Le sentiment d’impuissance situationnel apparait 
lorsqu’une personne sent qu’elle n’a aucun pouvoir sur un evenement precis 
ou une situation donnee. 

Le sentiment d’impuissance se distingue de la perte d’espoir en ceci : la per- 
sonne desesperee ne voit aucune solution a son probleme ou aucun moyen 
d’obtenir ce qu’elle desire, meme si elle se sent maitresse de sa vie, tandis 
que la personne qui se sent impuissante peut voir une solution a son probleme, 
mais est incapable d’agir parce qu’elle a l’impression de ne pas maitriser son 
destin ou de ne pas avoir les ressources necessaries pour y parvenir. Un sen- 
timent d’impuissance qui persiste peut aboutir a une perte d’espoir. 

Chez certaines personnes, le sentiment d’impuissance apparait apres une suc- 
cession de grandes epreuves, alors que chez d’autres, il peut naitre suite a des 
incidents relativement mineurs. 

On distingue deux types de personnalite : la personnalite volontariste (la per- 
sonne se reconnait le pouvoir d’agir et de decider) et la personnalite passive 
(elle abandonne le pouvoir a des conditions qui lui sont exterieures et etran- 
geres). La personnalite a dominante volontariste pense pouvoir modifier le 
cours des evenements par son comportement, ses actions et ses caracteristi- 
ques. La personnalite passive s’en remet davantage au destin, a la chance, aux 
gens influents, et a certaines forces complexes et imprevisibles, qui lui sem- 
blent dieter le cours des evenements. Malade, la personnalite volontariste 
cherchera d’elle-meme a recouvrer la maitrise de sa situation, alors que la 
personnalite passive doutera de ses capacites a en inflechir Tissue. 

Une maladie grave ou chronique, une maladie particulierement invalidante, 
le manque d’experience de la maladie, des examens ou des tests diagnostiques 
longs ou effractifs favorisent T apparition d’un sentiment d’impuissance. 

Le sentiment d’impuissance est un etat subjectif, aussi l’infirmiere doit-elle 
valider son hypothese aupres de la personne elle-meme. 

Miller 2 a releve sept sources de pouvoir : la force et les reserves physiques, 
la force psychologique et le reseau de soutien, une image positive de soi, la 
capacite energetique individuelle, les connaissances, la motivation et le sys- 
teme de croyances (Miller, 1983 ; Spielman, 1986) 3 . 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction franjaise 
par l’AFEDI et TANADIM. InterEditions, Paris, 1996. 

2. MILLER — « Psychological bulletin n° 80-286 ». In CARPENITO L.J., Manuel de diagnostics 
infirmiers, InterEdition, 5 e edition, Paris, 1995. 

3. Ibid. 
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La disparition d’une ou de plusieurs de ces ressources peut entrainer un sen- 
timent d’impuissance. 

Averill 1 (1973) distingue trois sortes de pouvoir : le pouvoir comportemental, 
le pouvoir cognitif et le pouvoir decisionnel. En permettant a la personne de 
participer a ses soins, on accroit son pouvoir comportemental. En lui permettant 
d’acquerir des connaissances, de donner son avis et d’obtenir des commentaires 
sur ses opinions, on augmente son pouvoir cognitif. Enfin, en lui permettant 
d’utiliser ses facultes cognitives, on favorise son pouvoir decisionnel. 

Le sentiment d’impuissance presente plusieurs degres de severite : 

Cravite severe se manifestant par : 

• Des propos indiquant le fait de ne pouvoir controler ou influencer la situa- 
tion, son issue ou les soins personnels. 

• Une depression face a la deterioration physique qui progresse en depit de 
1’ observance des traitements. 

• Une apathie. 

Cravite mo/enne se manifestant par : 

• Une non-participation aux soins ou a la prise de decision lorsque l’occa- 
sion se presente. 

• L’expression d’ insatisfaction et de frustration face a l’incapacite d’accomplir 
les memes taches et/ou activites qu’auparavant. 

• Une indifference face a ses progres. 

• L’expression de doutes quant a sa capacite de bien exercer son role. 

• Une reticence a exprimer ses veritables sentiments. 

• Une passivite. 

• L’incapacite de s’ informer sur ses soins. 

• Une dependance envers autrui pouvant se traduire par de l’irritabilite, du 
ressentiment, de la colere, et un sentiment de culpabilite. 

Faible gravite se manifestant par : 

• L’expression d’incertitude face aux fluctuations de son niveau d’energie. 

• Une passivite. 


SITUATION CLINIQUE : MONSIEUR ARMAND 


M. Armand, 59 ans, marie, pere de sept enfants, est ne en Algerie. II est 
musulman pratiquant. Son epouse a un diabete compiique et ne peut se 
prendre en charge seule. II assure le quotidien de cinq de ses enfants qui 
vivent au foyer et sont sans emploi. II parle difficilement le francais et a 
peu de connaissances en matiere de sante. Atteint d'une hepatite B, il est 


1. AVERILL — « Psychological bulletin n° 80-286 ». In CARPENITO L.J., Manuel de diagnos- 
tics infirmiers, InterEdition, 5 s edition, Paris, 1995. 
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hospitalise pour des douleurs insupportables, majorees par I'absorption de 
nourriture et les activites quotidiennes avec une sensation de malaise. Le 
medecin prescrit une faible dose d'antalgique opioTde associee a un antie- 
metique et a un regulateur du transit intestinal. M. Armand est rapidement 
soulage. Sachant que le manque d'information suscite chez lui beaucoup 
de craintes, il lui explique les causes probables de sa douleur. II utilise un 
lanaage simple pour qu'il comprenne. II lui annonce qu'au regard du bilan 
biofogique et des symptomes qu'il presente, il peut s'agir d'une pancreatite 
aigue ou d'un cancer. 

Les jours suivants, ses douleurs augmentent et il presente des troubles 
du sommeil et de I'humeur, des cauchemars le reveillent. L'anorexie a 
provoque un amaigrissement de dix kilos et une alteration de son etat 
general. 

M. Armand redoute d'avoir une grave maladie que les medecins ne pour- 
ront peut-etre pas guerir. Il est agite, le fait de recevoir de la morphine 
signifie pour lui sa mort prochaine. Il est transfere dans un autre hopital 
pour une laparotomie exploratrice. L'examen realise signe le diagnostic 
de cancer du pancreas mais M. Armand n'a pas encore I'information. 

II revient en larmes, panique, douloureux et desespere, en ayant pris cons- 
cience de la gravite de sa maladie. Il evoque la mort de ses parents restes 
en Algerie. 

Les infirmieres ont I'impression que ses fils lui transmettent aussi leurs 
peurs. Dans un climat de grande agressivite et des eclats de voix, ils 
rejettent la responsabilite de I'aggravation des symptomes de leur pere 
sur I'equipe medicale. Ils sont dans I'incapacite de se soutenir mutueile- 
ment et se retrouvent a plusieurs chaaue apres-midi, dans la chambre de 
leur pere, tendus, le manteau sur le dos et silencieux autour du lit. 

M. Armand manifeste une extreme tension, une nervosite, une diaphorese 
associee a des changements de tonalite de voix et un besoin constant 
d'avoir quelqu'un a son chevet. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de peur 

Facteurs d'influence 

Caracteristiques 

* Lies a la maladie : 


- I'absence de confirmation precise de 
sa maladie et de sa localisation, 

- la douleur qui proqresse, I'amaigrisse- 
ment et I'alteration ae son etat general. 

L' attention du malade est focalisee en per- 
manence sur son probleme de sante. Il 
verbalise sa peur de mourir et de souffrir. 

* Lies au traitement : 


la representation qu'il se fait de la mor- 
phine. 

Il demande a une infirmiere s'il va guerir 
de cette maladie puisque c'est si difficile 
de le soigner, que ses douleurs accom- 
pagnees de nausees et vomissements 
s'amplifient et qu'il maigrit. 
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Suite ► 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de peur 

Facteurs d'influence 

* Lies a son entourage : 
les difficultes d'adaptation de ses proches 
(agitation, agressivite, non communica- 
tion avec lui). 

Caracteristiques 

ll evoque sa mort de facon detournee, en 
parlant de la mort de ses parents, de la 
peine de ses enfants et du devenir de son 
epouse diabetique, presque aveugle. 
ll dit faire des cauchemars chaque nuit. 
Les soignants remarquent des signes 
physiques temoins de sa peur : 

- une agitation, 

- une polypnee bruyante, 

- une diaphorese, un changement de 
timbre de sa voix, 

- des pleurs qu'il ne peut contenir, 

-un regard sidere qui interroge et un 
visage qui est tantot tres rouge, tantot livide, 

- une secheresse buccale, 

- une tachycardie. 


Face a cette peur verbalisee par M. Armand et aux consequences de sa 
maladie sur son entourage, I'equipe se mobilise et met en place diverses 
actions. 

Le medecin et les infirmieres I'ecoutent, le rassurent en ce qui concerne 
les morphiniques et dedramatisent en lui donnant de I'information sur ce 
medicament. Ensemble ils reevaluent frequemment I'efficacite des traite- 
ments antalgiques. Le medecin prescrit alors un antalgique morphinique 
a liberation prolongee a raison de 60 mg par jour. 

Sans nier la gravite de la maladie, ils repondent aux questions du malade 
et favorisent les discussions franches avancant dans une verite, pas a 
pas... 

Lorsqu'il deambule la nuit, les infirmieres et aides-soignantes I'invitent a 
exprimer ses inquietudes et a nommer ses peurs, ce qui I'apaise conside- 
rablement. Pour diminuer ses craintes, les infirmieres I'informent des exa- 
mens envisages. Elies I'installent a sa demande dans une chambre a deux 
lits pour qu'il soit securise. Pour I'aider a se detendre, elles lui proposent 
un toucher-massage de detente du dos. Elles acceptent que I'un des fils 
vienne pour les repas en dehors des horaires de visite afin de I'encourager 
a s'alimenter et diminuer sa solitude. 

Pour tenter d'attenuer la detresse et I'agitation des proches, pour prevenir 
les conflits qui auraient des retentissements sur I'etat psychologique et la 
peur du malade, elles s'entretiennent avec eux chaque fois qu'ils en expri- 
ment le besoin en dehors de la presence de M. Armand. 





Approche clinique infirmiere 


Elies comprennent que I'hostilite n'est pas dirigee contre elles et leur 
permettent d'exprimer leurs sentiments. Elles s'enquierent de la facon 
dont ils vivent la maladie de leur pere. Elles les invitent a oter leurs man- 
teaux et a communiquer avec leur pere. Elies leur donnent des informations 
regulieres sur devolution des symptomes, sur les traitements antalgiques, 
sur les examens complementaires programmes et sur les moyens d'aider 
leur pere a controler sa peur (I'aider a s'occuper, a parler avec eux, prier, 
se promener dans la salle des families). 

L'intensite de la peur du malade diminue car il se sent soutenu pour faire 
face a la situation, ses douleurs sont mieux controlees et il n'a plus de 
nausees ni de vomissements. Toutefois, un sentiment de menace persiste 
du fait de la gravite de sa maladie. 

Apres cinq jours d'hospitalisation, suite a un nouveau scanner, les mede- 
cins constatent devolution rapide de la tumeur et decident d'annoncer a 
M. Armand qu'ils pourraient entreprendre une radiotherapie puis dans un 
second temps une chimiotherapie. 

Ces propositions therapeutiques tourmentent M. Armand, il exprime 
d'abord franchement sa colere et son insatisfaction envers le service qu'il 
considere comme peu competent, convaincu qu'une intervention chirurgi- 
cale aurait regie son probleme. 

M. Armand apprend par ailleurs que son employeur vient de faire faillite 
et licencie tout son personnel. Chef d'equipe tres volontaire dans une 
entreprise du batiment, il se voit contraint brutalement d'abandonner ses 
responsabilites professionnelles. Il dit : « Je ne suis plus rien », et redoute 
de ne plus pouvoir subvenir aux besoins des siens. 

Mme Armand, en lien avec tout ce qui arrive a son epoux, deprime ; elle 
pleure beaucoup et s'alimente mal. Son diabete est desequilibre et elle 
fait de nombreux malaises. M. Armand a I'impression que tout lui 
echappe, il se sent impuissant et incapable d'agir pour surmonter tous ses 
problemes. Il est apathique et se plaint maintenant de douleurs abdomi- 
nales permanentes, diffuses toute la journee, de pesanteurs gastriques 
accompagnees de nausees vomissements. Il est incapable de se deplacer 
hors de sa chambre et a des difficultes a effectuer sa toilette au lavabo. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier sentiment d'impuissance 

Facteurs d'influence 

* Lies a la maladie : 

- un etat de sideration survient apres 
I'annonce de la maladie grave potentiel- 
lement mortelle, 

- une accentuation progressive de son 
incapacity de realiser les autosoins quo- 
tidiens, des douleurs recrudescentes et 
difficilement controlables. 

Caracteristiques 

- Monsieur Armand exprime spontane- 
ment sa colere et son insatisfaction 
envers le service, 

- ses propos indiquent qu'il ne peut 
controfer la situation : « Je ne suis plus 
rien, je me sens completement impuis- 
sant face a tout ce qui m'arrive. » 
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Suite ► 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier sentiment d'impuissance 


Facteurs d'influence 

* Lies au contexte socioculturel : 

- son manque de connaissance en 
matiere de sante et sa culture, 

- la perte de son travail et de ses res- 
ponsabilites professionnelles, 

- la crainte de manquer d'araent et de 
ne plus assurer ses roles sociofamiliaux, 

- I'aggravation de I'etat de sante de son 
epouse. 


Caracteristiques 

Les infirmieres constatent son hesitation 
a prendre des decisions concernant les 
traitements, a donner son accord pour 
debuter la radiotherapie. 

Apres un episode d'agressivite puis de 
tristesse face a la deterioration physique 
qui s'accentue, elles per^oivent une non- 
chalance, une insensibilite proche d'une 
resignation. 

Il verbalise une perte d'estime de soi et 
doute de ses capacites d'exercer son role 
de pere et d'epoux etant donne la baisse 
de ses revenus, la diminution de ses res- 

S ionsabilites et son absence du foyer 
amilial. 

Il est passif, ne participe pas aux soins et 
refuse parfois de parler de ses sentiments. 


En cetfe periode de crise, I'objectif des infirmieres en collaboration avec les 
autres membres de I'equipe est de soutenir M. Armand et les differents mem- 
bres de sa famille pour les aider a mobiliser leurs ressources, pour qu'il puisse 
retrouver une certaine puissance et lutter pour sa propre sante. 

Les infirmieres s'entretiennent avec lui pour soutenir I'espoir. Elles tentent 
de savoir comment il envisage I'avenir, quelles sont ses ressources. Elles 
lui manifestent de I'interet. Dans une ecoute active, elles accueillent la 
colere puis la tristesse de M. Armand et de ses proches. Elles I'incitent a 
exprimer son insatisfaction, ses doutes, ses inquietudes, ses sentiments et 
acceptent sa passivite. Elles I'aident a identifier les facteurs sur lesquels il 
peut agir et etablissent en accord avec lui des objectifs a atteindre : 

- donner sa reponse concernant la radiotherapie, 

- signaler ^augmentation de sa douleur, la presence d'autres symptomes, 
-determiner les soins qu'il desire faire seul et ceux pour lesquels il a 
besoin d'aide, 

-choisir des aliments que ses proches peuvent lui apporter. 

Elles valorisent ses progres et initiatives. Elles lui donnent au fur et a 
mesure les informations indispensables pour lui permettre de se situer 
comme partenaire de soins. Elles veillent a respecter son intimite lorsqu'il 
prie avec ses proches. Elles collaborent avec sa famille et evaluent les 
facteurs susceptibles d'augmenter leurs difficultes. Ainsi, elles 
decouvrent que I'epouse diabetique a des troubles de la vue et est en 
perte d'autonomie, que leurs cinq enfants sont sans travail et vivent avec 
leurs parents. 
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M. Armand ne pouvant plus repondre aux besoins financiers de ses pro- 
ches, et n'etant plus en mesure de fournir I'aide requise a son epouse, 
elles leur proposent de rencontrer I'assistante sociale. Celle-ci obtient une 
aide financiere pour le loyer. M. Armand decide de continuer ses traite- 
ments pour lui-meme et pour ses enfants. Les enfants se relaient pour ne 
pas laisser leur mere seule. La radiotherapie est effectuee et M. Armand 
debute ensuite sa premiere cure de chimiotherapie. II rentre a son domicile 
en attendant la deuxieme cure. 

Malheureusement, M. Armand est a nouveau hospitalise au bout de 
9 jours pour alteration de son etat general et fievre persistante a 38°. II 
ne s'alimente plus, est constipe, a des troubles hepatiques, une anemie 
et une mucite qui augmentent sa denutrition. II se plaint d'un manque 
d'energie, reste alite, a du mal a accomplir les activites habituelles, met 
une heure pour effectuer sa toilette et ne desire plus sortir de sa chambre 
car il sent que ses jambes ne le portent plus. Les aides-soignantes et les 
infirmieres notent une fonte musculaire importante et un ralentissement de 
tous ses gestes. La majoration de ses douleurs necessite la mise sous mor- 
phine par voie sous-cutanee continue a raison de 100 mg. M. Armand 
dit etre epuise, ne dort plus et pense que sa maladie s'aggrave : « mes 
forces m'abandonnent, j'ai peur, je vais mourir. » 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de fatigue 


Fadeurs d'influence 


Caraderistiques 


* Lies a la maladie : 

- une majoration des douleurs, des 
troubles hepatiques, 

- des troubles nutritionnels et une 
anemie, 

- des desequilibres electrolytiques. 


* Lies au contexte : 
degre eleve de stress, peur de I'ave- 
nir, peur de mourir et retentissement 
de la crise sur la famille. 


Il se plaint d'un manque constant d'energie 
et dit « Mes forces m'abandonnent ! ». 

Il eprouve des difficultes a accomplir les acti- 
vites courantes, se laver, marcher... 

Selon lui, les facteurs responsables de son 
asthenie sont lies aux therapeutiques. 1 1 pre- 
sente plusieurs effets secondaires de la chi- 
miotherapie et de la radiotherapie (une 
anemie severe, une mucite, des troubles 
nutritionnels et de la fievre). 

Il explique que son degre eleve de stress aug- 
mente son intolerance a I'activite et perturbe 
son sommeil : « Si I'on pouvait me faire des 
examens, je serais tranquille. » 

Les infirmieres et aides-soignantes reperent 
lors de la toilette une fonte musculaire, des 
forces diminuees et des mouvements limites et 
relativement lents. 


Les causes de la fatigue ne pouvant pas toutes etre eliminees, les interven- 
tions infirmieres visent a I'aider a s'adapter a un etat d'epuisement physique 
qui va durer. 
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Les infirmieres signalent au medecin les troubles du sommeil et la denutrition. 
Elies font appel a la dieteticienne pour adapter I'alimentation selon ses 
goOts et proposer des supplements alimentaires. Sa famille apporte des 
plats algeriens. Elies invitent ses proches a I'aider a trouver des sources 
d'espoir. Ms prient ensemble dans sa chambre. Les soignants decouvrent 
I'attachement de M. Armand a son pays natal et I'encouragent a en parler. 
Les rendez-vous d'examens sont decales en fin de matinee et les soignants 
le laissent dormir un peu plus tard. Les infirmieres veillent a ce que tout 
soit a sa portee dans sa chambre. Elies I'invitent a les solliciter pour rea- 
liser les taches penibles. Elies I'aident pour la toilette en respectant son 
autonomie, sa pudeur, son rythme. Elies aident les proches a trouver des 
petits moyens d'attenuer sa fatigue (eviter d'etre trop nombreux dans sa 
chambre, parler calmement). 

Progressivement, un climat de confiance s'instaure, les enfants sont plus 
calmes et en mesure d'accompagner et soutenir leur pere. II decede quel- 
ques semaines plus tard en leur presence. 


DETRESSE SPIRITUELLE 

Definition 1 : « Perturbation du principe de vie qui anime i’etre entier d’une 
personne et qui integre et transcende sa nature biologique et psychosociaie. » 

La personne qui approche du terme de sa vie verbalise souvent sa souf- 
france. Elle peut s’exprimer par la recherche d’un sens a sa vie ou a ce qui 
lui arrive, une question concernant la vie apres la mort, un sentiment de 
communion avec le monde, l’humanite ou la nature, ou bien par le desir 
d’une demarche religieuse (rituel ou manifestations religieuses en lien avec 
une foi specifique). 

Comme l’a si bien demontre Carole Kohler 2 , dans son travail de recherche, 
les besoins spirituels communs a tout etre humain sont : 

- le besoin d’etre reconnu comme une personne ; 

- le besoin de relire sa vie et de faire le lien entre les evenements ; 

- le besoin de quete de sens ; 

- le besoin de se deculpabiliser, de se reconcilier, de se pardonner a soi-meme ; 

- le besoin de croire a la continuity de l’homme, de laisser une trace vivante, 
de s’ouvrir a la transcendance, a une force, a un dieu. 

Ces besoins s’inscrivent dans un rapport au temps passe, a venir mais aussi 
au temps present dans le souci de lui donner du sens. Variables pour une 
meme personne d’un jour a 1’ autre, d’un moment a 1’ autre, selon ce qu’elle 
est en train de vivre. 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction franjaise 
par l’AFEDI et l’ANADIM. InterEditions, Paris, 1996. 

2. KOHLER C. — Besoins spirituels et pratique infirmiere : une quite de sens. Memoire en sciences 
de la vie, mention soins, option sciences infirmieres, universite Paris-nord, UFR Sante medecine 
biologie humaine, Bobigny, 1997. 




Approche clinique infirmiere 


La personne humaine les porte en elle tout au long de sa vie ; elle les vit de 
faqon plus intense a l’heure ou la maladie grave ou la perspective de mourir 
s’imposent a elle. 

Nous pouvons dire en quelque sorte que la spiritualite releve d’un questionnement 
alors que la croyance et la pratique religieuse sont une recherche de reponses. 
Pour pouvoir percevoir le cheminement spirituel du mourant, nous devons 
etre conscients de notre propre chemin spirituel ou religieux et oser nous 
« aventurer » dans ce partage sans imposer nos propres croyances, valeurs et 
schema du monde. 

Cet accompagnement spirituel au sens large a pour objectifs : 

- de soutenir la personne malade dans son cheminement ou travail de deuil ; 

- de 1’ aider dans sa recherche sur les grandes questions existentielles en lien 
avec la vie et la mort ; 

- de l’aider a s’appuyer sur ses convictions religieuses. 

Le malade en fin de vie choisit souvent un soignant pour etre temoin de sa 
detresse spirituelle. En remplissant cette fonction de temoin, nous pouvons 
reperer les caracteristiques essentielles de cette detresse en lien avec la souf- 
france et la mort imminente : 

- un decouragement ou un desespoir pouvant aller jusqu'au desir de mourir ; 

- une agressivite, une colere, un sentiment d’impuissance, du ressentiment ou 
une culpabilite face au sens de sa vie, a la souffrance et a la mort ; 

- une souffrance silencieuse, un sentiment d’etre abandonne, un repli sur soi ; 

- un sentiment que la vie est denude de sens ; 

- une relecture negative de sa vie ; 

- un detachement emotionnel face a soi-meme et son entourage ; 

- une remise en question du systeme de croyances et de valeurs anterieures ; 

- une recherche exacerbee de soutien spirituel ou un ebranlement de la foi. 
Certains facteurs lies a la maladie contribuent a cette detresse. 

- l’epuisement physique, les modifications corporelles, la perte d’autonomie 
et la douleur. 

-l’incapacite du malade d’observer ses pratiques religieuses habituelles, cer- 
tains programmes therapeutiques ou regimes alimentaires qui vont a l’encontre 
de ses croyances peuvent le destabiliser et provoquer de la culpabilite. L’ infir- 
miere qui perqoit une detresse spirituelle le transmet au reste de I’equipe afm 
de soutenir le malade et mettre en place un certain nombre d’ actions : 
-Accorder du temps a la personne, etre a l’ecoute et respectueux de ses 
convictions, sentiments et doutes. Lors d’un conflit entre les croyances et les pro- 
grammes therapeutiques, donner des informations sur les traitements, les regimes, 
les objectifs de soins, afin d’ aider la personne a prendre une decision eclairee. 

- L’aider a observer ses pratiques religieuses. 

- Respecter le temps de priere et planifier les soins en consequence. 

- Respecter l’intimite du malade, fermer la porte, mettre un rideau, eteindre 
la television, la radio. 

- Informer la personne des services religieux et l’aider a s’y rendre si elle le 
souhaite. 
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Prendre soin et s'organiser 


- Lui proposer d’ appeler un ministre de son culte pour celebrer un service ou 
un rite. 

- Lui proposer de se faire apporter des objets qui se rapportent a son culte. 

- Respecter les habitudes d’hygiene personnelle, les pratiques alimentaires, 
jeune, aliments speciaux, dans la mesure du possible. 

- Permettre de porter des vetements et des bijoux a valeur religieuse. 

- Proposer a la personne de lire un texte avec elle, de prier, de mediter (dans 
les limites de notre propre confort). 

- Accepter de parler de l’au-dela, des desirs et des peurs du moment de la mort, 
des erreurs, des regrets, du ressentiment, de l’inacheve, de l’heritage, de la conti- 
nuite mais aussi de tout ce que le malade considere comme positif dans sa vie. 
Ces diverses actions fournissent au malade une certaine liberte vis-a-vis du 
passe, lui permettent de diminuer son anxiete et sa culpabilite, voire parfois 
de les depasser. 


SITUATION CLINIQUE : MONSIEUR GEORGES 


Monsieur Georges est un homme de 44 ans, divorce, sans enfant, sans 
travail, qui vit dans un foyer. Sa situation socio-economique est precaire 
et son reseau de soutien inexistant. Monsieur Georges est gai, optimiste 
et doue d'un humour agreable qu'il utilise pour surmonter ses difficultes. 
II a ete baptise, mais a perdu la foi. 

Sa maladie a ete decouverte par I'apparition d'adenopathies cervicales. 
Le scanner thoracique met en evidence des metastases pulmonaires avec 
image en lacher de ballon, mais son cancer primitif reste inconnu. II recoit 
plusieurs cures de chimiotherapie. Une premiere aggravation a lieu lors 
d'un episode infectieux et des crises convulsives. Monsieur Georges chute, 
a des hematomes du visage, une paralysie du bras droit et une aphasie 
partielle. 

Un scanner cerebral montre des metastases cerebrales pour lesquelles des 
seances de radiotherapie sont envisagees. Monsieur Georges est sub- 
merge par I'anxiete. II presente une negligence de I'hemicorps paralyse. 
II a des mouvements tres vifs, detourne son regard, respire bruyamment, 
souleve son bras paralyse, le cogne, le laisse retomber sur le lit et d'un 
air desespere, lui parle comme a un etranger. II presente une alteration 
des operations de la pensee, se rend compte qu'il a des troubles de 
memoire et de concentration. 

Ayant de grandes difficultes a s'exprimer, il fait des efforts pour se contenir 
et rester calme. II est triste, en colere et devient agressif envers les soi- 
gnants. II eprouve des difficultes a verbaliser sa souffrance du fait de son 
aphasie et de ses mecanismes d'adaptation habituels (la derision et le 
deni). Se sentant en securite et encourage par I'infirmiere, il dit d'une 
part : « Je sens que c'est la fin, je n'ai plus d'espoir » et d'autre part : 
« Je ne comprends pas pourquoi je ne peux plus parler comme avant, ni 
me servir de mon bras alors que ma maladie est localisee aux poumons. » 




Approche clinique infirmiere 


Petit a petit, son comportement change, il n'utilise plus I'humour qui est 
son moyen habituel de defense contre I'anxiete. 

L'infirmiere sait aue I'equipe medicale lui a explique la nouvelle localisa- 
tion de sa maladie. Elle lui demande s'il souhaite revoir le medecin pour 
obtenir des reponses a ses questions. Monsieur Georges repond qu'un 
nouvel entretien n'est pas necessaire et que le fait de parler avec le mede- 
cin ne va rien changer pour lui. 

II voit ses forces diminuer, ses douleurs augmenter et son etat general s'alte- 
rer. II soupire, hausse les epaules quand on lui parle, tourne la tete, refuse 
de manger, s'affaiblit et se replie sur lui-meme. Lors d'un entretien, il s'effon- 
dre en larmes. C'est la premiere fois qu'il exprime son chagrin. Monsieur 
Georges est dans une grande detresse morale, les dernieres complica- 
tions survenues I'ont contraint a une prise de conscience brutale de la 
gravite de son etat. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de perte d'espoir 

Facteurs d'influence 

L'isolement : monsieur Georges n'a pas 
le soutien social necessaire pour faire 
face a ce qui lui arrive. Il est divorce, 
sans enfants, sans travail et vit seul dans 
un foyer. 

L'aggravation de sa maladie est brutale, 
entraTnant d'emblee des complications 
qui ont une incidence sur son autonomie, 
son apparence physique et son devenir : 

- un etat febrile et des crises convulsives 
lors d'un episode infectieux, 

- des chutes repetitives provoquant 
des hematomes et le rendant mecon- 
naissable, 

- une hemiplegie le cantonnant dans sa 
chambre d'hopital, 

- une aphasie limitant ses echanges 
avec les soignants et entraTnant de 
I'agressivite, 

- des troubles de memoire et de concen- 
tration dont il a conscience. 

Caracteristiques 

Monsieur Georges dit ne plus avoir 
d'espoir et sentir que c'est la fin. 

Il ne souhaite pas d'entretien medical car 
il pense que cela ne va rien changer. 

Les infirmieres relevent de nombreuses 
attitudes en lien avec sa perte d'espoir : 

- mouvements vifs, regard detourne, res- 
piration bruyante, 

- bras qu'il laisse tomber d'un air deses- 
pere, 

- efforts faits pour rester calme sans y 
parvenir, 

- soupirs, haussements d'epaules quand 
on lui parle, detournement de la tete, 

- refus de s'alimenter, 

- repli sur lui-meme. 

Il n'utilise plus la derision et I'humour, est 
tres pessimiste. 


Face a cette epreuve, les infirmieres posent les actions suivantes : 

- Elies I'invitent a exprimer sa colere, ses doutes, ses peurs. 

- Elies I'encouragent, dans une relation d'aide authentique, sans masquer 
la realite et sans fausses reassurances, a parler des modifications physi- 
ques pour qu'il puisse s'adapter a son nouveau schema corporel. 
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Prendre soin et s'organiser 


- Elies organisent avec lui la journee en planifiant son contenu (monsieur 
Georges n'a plus alors le sentiment que tous les jours se ressemblent). 

- Elies le font participer aux soins, I'incitent a multiplier ses soins de bou- 
che, a noter la frequence de ses selles car son transit est ralenti en lien 
avec le traitement antalgique morphinique. 

- De temps en temps, elles s'autorisent a poser la main sur son epaule 
pour renforcer le lien et lui montrer leur attention et leur comprehension. 
Un travail d'apprivoisement est necessaire, monsieur Georges a besoin 
de contacts et dit qu'il souffre de la solitude. 

- Lors d'entretiens ou au decours des soins, elles I'aident a controler son 
souffle par des exercices de respiration. 

- Elles lui demandent si la television serait une distraction pour lui. Sachant 
qu'il ne peut payer, avec son accord, elles font appel a une association 
pour regler les frais. 

- Elles I'aident a se fixer des objectifs a court terme, le temps que la radio- 
therapie soit efficace car I'equipe medicale espere beaucoup de ce trai- 
tement pour ameliorer ses douleurs. 

Les soignants constatent une reprise de I'espoir. Monsieur Georges parle, 
marche plus aisement et se deplace dans I'office de soins pour plaisanter 
avec eux. II investit un projet de maison de repos. 

La maladie progressant, monsieur Georges presente une asthenie impor- 
tante et des douleurs qui necessitent un traitement morphinique continu 
par voie sous-cutanee. Bien que moindre, son anxiete persiste et il a un 
nouvel episode de crise convulsive. 

Les soignants constatent a nouveau un changement de son comportement. 
II ne s'alimente plus, ne dort pas et deambule la nuit. II s'isole et ne parle 
plus sauf pour s'opposer a certains soins. II exprime son desespoir, il a 
peur de devenir fou pour plusieurs raisons : 

Il a parfois I'impression bizarre d'avoir un double bras du cote de son 
hemiplegie a droite. 

II se rend compte qu'il perd ses facultes mentales, qu'il est parfois 
desoriente, perd la memoire et ne trouve pas les mots pour s'exprimer. 

Il craint de ne plus rien controler. 

II ne supporte plus I'hopital et la dependance. Il perd son autonomie et 
desormais ce sont les aides-soignantes qui font sa toilette. Selon lui, il 
perd tout et dit : « Je me demande ce qui m'arrive, ma maladie est sans 
doute ma punition pour ce que j'ai fait endurer a ma femme, je dois 
payer. Il y a bien longtemps que Dieu m'a oublie, je n'interesse plus per- 
sonne. j'ai I'impression de devenir fou. » 

Les soignants savent qu'il n'a aucun soutien en dehors du leur, que 
I'absence de visite de son ex-femme et d'amis du foyer ajoute a sa 
detresse. 

Monsieur Georges ne veut plus entendre parler de son ex-femme et dit 
avoir fait un trait sur sa famille. Quant aux amis, il n'en a pas et il pretend 
avoir toujours vecu seul. Culpabilite et sentiment d'abandon se melent. 



Approche clinique infirmiere 


II se reproche d'avoir coupe les liens avec ceux qu'il dime, dit qu'il est 
trop tard pour les renouer et pense que personne ne se preoccupe de lui. 
II exprime une profonde tristesse et une perte d'estime de soi. II s'interroge 
sur son existence, sur la signification de sa souffrance et se reproche d'etre 
responsable de sa propre perte. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de detresse spirituelle 


Facteurs d'influence 

M. Georges est en phase terminale de 
sa maladie a quarante-quatre ans. 
D'autres facteurs sont lies a la progres- 
sion de la maladie, tels les douleurs qui 
le rendent irascible et les troubles 
cognitifs qui lui donnent I'impression de 
devenir fou. 

L'isolement social majore son sentiment 
de vide spirituel, il ne peut rien partager. 


Caracteristiques 

Il se reproche d'etre responsable de sa 
propre perte. 

Il dit qu'il ne croit en rien bien qu'il ait 
ete baptise. « Il y a longtemps que Dieu 
m'a oublie et je n'interesse plus 
personne. » 

Il exprime I'absence de sens de sa vie et 
se devalorise : « Je n'ai jamais rien fait 
de bon. » 

Il souffre de la perte de I'usage de la 
parole et de la marche. 

Il remet en cause sa valeur puisqu'il a 
tout perdu : son travail, sa femme et sa 
maison. Il se voit comme inutile pour la 
societe. 


Differentes actions sont entreprises par I'equipe pour tenter d'attenuer sa 
detresse : 

- Les infirmieres lui disent que tous les membres de I'equipe ont le desir 
de I'aider, qu'il n'est desormais plus seul. 

- Elies manifestent leur interet en lui accordant le temps necessaire pour 
parler de ses sentiments et ses doutes, sur le sens de sa vie et sur sa foi. 

- Elies lui posent des questions sur ses croyances spirituelles, lui deman- 
dent s'il est attache a un culte et souhaiterait voir quelqu'un. 

- Elies lui proposent de rencontrer I'aumoniere pour qu'il soit moins seul, 
il accepte. 

Lorsqu'il verbalise sa culpabilite et sa colere envers lui-meme, elles I'ecou- 
tent sans jugement, parfois en silence. Le fait d'en parler peut attenuer 
son desespoir. 

Quand il fait le bilan de sa vie, elles I'invitent a identifier ses ressources 
anterieures et ce qu'il reconnaTt avoir realise positivement. 

- Les aides-soignantes I'invitent a exprimer ce dont il a besoin et sont attentives 
aux petits plaisirs qu'elles peuvent lui offrir a trovers des collations de son 
choix. 

- Les infirmieres I'amenent a preciser ses pensees au sujet de la folie et 
realisent qu'il confond epilepsie et folie. Le fait de lui expliquer que ses 
troubles epileptiques n'ont rien a voir avec une maladie psychiatrique le 
rassure considerablement. 
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Prendre soin et s'organiser 


La psychiatre de la salle le voit a plusieurs reprises et prescrit des anxio- 
lytiques. Les infirmieres multiplient leurs visites, I'ecoutent, veillent a son 
conrort et lui montrent ainsi que sa vie a du sens et de I'importance pour 
elles. 

II peut exprimer sa colere contre le destin et contre ce Dieu qui lui a fait vivre 
une enfance malheureuse en perdant sa mere, et sa souffrance d'aujourd'hui 
avec sa mort imminente alors qu'il n'a que 44 ans. Monsieur Georges est 
apaise car il se sent compris, accepte et soutenu par I'equipe. 

L'equipe constate une amelioration de son moral (monsieur Georges 
reprend petit a petit goOt a la vie) et une stabilisation de son etat physique 
jusqu'au jour ou il fait une embolie pulmonaire. Cette nouvelle epreuve 
lui sera fatale mais la veille de sa mort, il a souri et plaisante avec les 
infirmieres qui lui faisaient un soin de bouche. 

Tous les soignants se sont investis dans I'accompagnement de monsieur 
Georges, au moment precis ou il se posait de grandes questions sur sa 
vie, sur le sens de sa souffrance et sur sa mort. Il ne s'agissait pas bien 
entendu de lui apporter des reponses, mais surtout de I'aider a affronter 
ces questions, de le soutenir dans cette tourmente existentielle en lui 
exprimant chaque jour et chacun a sa maniere I'interet qu'on lui portait. 
Cette demarche I'a incontestablement aide a se sentir vivant jusqu'au 
bout. 


ANXIETE 

Definition 1 : « Vague sentiment de malaise d’origine souvent indeterminee 
ou inconnue. » 

La maladie grave entraine des disorganisations majeures, physiques (modi- 
fications corporelles, handicaps, mutilations, douleurs), psychologiques 
(menace du concept de soi, image de soi, estime de soi, insecurity), familiales 
(perturbation de l’exercice de role parental, conjugal), sociales (perte 
d’emploi, de statut, de responsabilites) et spirituelles (menace pour l’avenir, 
perte de sens, bouleversement des valeurs) qui, a leur tour, provoquent une 
situation de crise chez la personne malade et ceux qui l’accompagnent. 
L’anxiete est toujours presente a un niveau plus ou moins important. La personne 
malade peut etre lucide, ressentir un profond malaise et apprehender l’avenir. 
Enfin de vie, Vanxiete et la peur sont indissociables. Le malade qui pressent 
ou est informe de 1’evolution defavorable de sa maladie peut avoir peur de 
souffrir ou de perdre son autonomie. Il peut aussi craindre de se sentir diffe- 
rent ou diminue et de voir, par consequent, ses relations avec son entourage 
se modifier. 


1. ANADI — Diagnostics infirmiers. Definitions et classification 1995-1996. Traduction frangaise 
par l’AFEDI et TANADIM. InterEditions, Paris, 1996. 



Approche clinique infirmiere 


L’anxiete se manifeste par des signes ou desordres d’ordre physiologique 
(augmentation de la frequence respiratoire, cardiaque, de la pression arte- 
rielle, insomnies, diarrhees, agitation, secheresse buccale, sensation de chaud 
et froid), emotionnel (sentiment d’ inquietude, de tension, de nervosite, de 
peur, de colere, de tristesse ou d’irrealite, repli sur soi) et cognitif (troubles 
de memoire, incapacity de se concentrer, accroissement des idees noires, 
rumination, passivite). Les manifestations physiques et les comportements 
observables ne sont pas toujours en lien avec l’intensite de l’anxiete. 

Les strategies d’ adaptation a une situation menaqante varient selon les indi- 
vidus, leur personnalite, l’intensite et la duree de la situation. 

Charles D. Spielberger 1 a decrit deux types d’anxiete : 

- L ’anxiete de personnalite se manifeste par une predisposition a etre anxieux 
et a percevoir comme menaqantes des situations courantes. Cela peut conduire 
jusqu’a nier la situation : c’est le deni, un mecanisme de defense tres puissant. 
-L’anxiete situationnelle ou anxiete transitoire est liee a l’evenement. 

II existe plusieurs degres d’anxiete : legere, moderee, grave et panique. 
Raymond Grenier 2 dit : « Toute anxiete n’est pas nefaste... L’anxiete et la 
peur peuvent servir de motivation aux comportements d’ adaptation a l’eve- 
nement stressant. » 

DOULEUR 

La douleur est l’une des plus importantes et des plus anciennes preoccupations 
de l’humanite. Elle figure au premier rang des facteurs ay ant influence le 
cours de son histoire. 

Aujourd’hui, la douleur est d’actualite, faisant grand bruit dans les medias, 
denoncee pour etre mieux soulagee... ! 

L ’International Association for The Study of Pain (IASP) nous en offre cette 
definition : « Experience sensorielle et emotionnelle desagreable, en rapport 
avec une lesion tissulaire reelle ou potentielle ou decrite comme telle. » 

La douleur est done toujours subjective et personnelle. Elle est complexe car 
c’est une experience de vie desagreable ou se melent quatre composantes 
indissociables (sensorielle, emotionnelle, cognitive et comportementale). 
Cicely Saunders, dans sa grande experience du soin palliatif, attire notre atten- 
tion sur la notion de « douleur totale » ou « souffrance totale », c’est-a-dire 
d’une douleur a la fois physique, morale, sociale et spirituelle 3 . 

Pour evaluer et soulager une douleur, il est tout aussi necessaire de comprendre 
le ou les mecanismes generateurs de douleur qui sont de trois grands types : 
douleur par exces de nociception, douleur neurogene, douleur psychogene 4 . 


1 . SPIELBERGER C. D. — Anxiety : current trends in theory and research. Academic Press, New 
York, 1972, p. 39. 

2. GRENIER R. — L’ infirmiere et le client anxieux. 

3. Ouvrage collectif coordonne par D. JAQUEMIN. — Manuel de soins palliatifs. Dunod, 2' edi- 
tion, Paris, 2001. 

4. CHAUFFOUR-ADER C., DAYDE M.C. — Comprendre et soulager la douleur. Paris, Lamarre, 
2008. 
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Prendre soin et s'organiser 


Enfin, on distingue la douleur aigue de la douleur chronique par une notion 
de temps. La douleur aigue est d’apparition recente et joue le role d’un sys- 
teme d’alarme qui amene le patient a consulter. La douleur chronique, elle, 
persiste dans le temps (duree superieure a trois mois) et devient devastatrice. 
On parle alors de douleur maladie car elle s’installe progressivement au cceur 
de la vie du patient et a des repercussions importantes a tous les niveaux 
(exemples : physique — > handicap ; psychologique — > depression ; sociale — » 
perte d’un emploi ; spirituelle — > punition infligee par Dieu...). 

C’est l’exemple type d’un probleme de sante a traiter en collaboration, tant 
dans les mesures de prevention (risque de...), que dans sa prise en charge 
curative ou palliative. Arretons-nous neanmoins sur les objectifs poursuivis 
dans une telle demarche : 

- Reconnaitre la douleur du patient. 

- Evaluer cette douleur et mesurer l’efficacite du traitement antalgique ou les 
methodes utilisees par le patient pour y faire face. 

-Utiliser des moyens complementaires pour renforcer l’efficacite du traite- 
ment par des actes du role propre (coordination des soins, toucher-massage, 
relaxation, recherche de positions antalgiques, immobilisations, relation 
d’aide...). 

- Eduquer le patient et 1’ aider a replacer les differents traitements de la dou- 
leur dans un projet qui lui soit personnel. 

- Progresser dans notre coherence d’equipe. 

-Traiter la douleur est une urgence. L’approche du patient douloureux 
demande a la fois du temps, de la formation et un engagement d’equipe. 


SITUATION CLINIQUE : MONSIEUR THIERRY 


Monsieur Thierry, age de 44 ans, souffre d'un cancer pulmonaire revele 
par une pneumopatnie isolee. II est orphelin, a passe son enfance dans 
une institution. Marie, il est separe de sa femme, a deux enfants de 16 
et 20 ans. II dit etre tombe malade a cause du chomage, de sa margina- 
lisation, de la separation familiale mais surtout a cause de la vente de 
leur maison qu'il avait construite lui-meme. Dans ses antecedents, on note 
une hepatite virale et une cirrhose hepatique d'origine probablement 
alcoolique. Le bilan d'extension est negatif. 

Monsieur Thierry est opere le 25 aout pour une intervention a visee dia- 
gnostique et therapeutique. II s'agit d'un carcinome indifferencie a gran- 
des cellules avec metastases ganglionnaires. La premiere cure de 
chimiotherapie debute le 10 septembre, il se sent de plus en plus fatigue 
et perd du poids. 





Approche clinique infirmiere 


De soir en soir, monsieur Thierry se plaint d'une sensation de « mal-etre », 
perturbant son endormissement, il s'agite, son regard est de plus en plus 
ruyant et il retient I'infirmiere par des demandes repetitives. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier d'anxiete 

Facteurs d'influence 

Caracteristiques 

Pertes multiples (chomage, habitation, 
statut social). 

Intervention revelant une pathologie a 
pronostic vital. 

M. Thierry est agite. 

Son regard est fuyant. 

Il retient I'infirmiere pour des motifs varies. 
L'equipe de nuit observe une perturba- 
tion de I'endormissement. 

Il dit se sentir mal, avoir une sensation 
de malaise indetermine sans en connaT- 
tre la raison. 


Les infirmieres recherchent avec monsieur Thierry les moyens de faire dimi- 
nuer son anxiete et mettent en oeuvre les actions suivantes : 

- Elies gardent leur calme et reconnaissent la difficulty qu'eprouve mon- 
sieur Thierry a faire face a cette pathologie grave, apparue recemment 
et devolution rapide. 

- Elies creent un climat de confiance en restant disponibles au-dela du 
motif de ses appels. 

- Elies mettent en oeuvre avec monsieur Thierry des actions visant a dimi- 
nuer son stress, par exemple en laissant une veilleuse allumee et la porte 
de la chambre ouverte, en venant le voir de fapon reguliere : des passages 
infirmiers et aides-soignants sont programmes systematiquement. 

- Elies laissent monsieur Thierry s'exprimer librement sur les situations qui pro- 
voquent son anxiete et repondent a ses questions sur les themes stressants. 

- Elies lui permettent des visites d'amis un peu plus tardives, a sa 
demande. 

- Elies aident monsieur Thierry a verbaliser la facon dont il percoit sa 
situation et identifient avec lui ses ressources interieures et les moyens 
d'adaptation qu'il a deja utilises dans des situations anterieures difficiles. 

- L'equipe de nuit pratique quelques seances de relaxation et de reflexo- 
logie plantaire en debut de nuit. 

Trois jours plus tard, devaluation de la situation meten evidence que mon- 
sieur Thierry se sent mieux et recupere une meilleure qualite de sommeil. 
Il dit spontanement se sentir moins anxieux, en securite dans le service et 
beaucoup plus calme. 
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Mi-septembre, monsieur Thierry se plaint de douleurs basi-thoraciques 
droites. Ces douleurs sont permanentes, insomniantes et insuffisamment 
calmees par 8 comprimes d'Efferalgan Codeine par jour. 


Les infirmieres posent le diagnostic infirmier de douleur 

Facteurs d'influence 

Caracteristiques 

Pathologie evolutive. 

Signes objectifs et subjectifs 

Anxiete, peur. 

de la douleur. 


La premiere intervention de I'infirmiere est d'evaluer rapidement avec 
monsieur Thierry cette douleur. E lie recueille les elements suivants par une 
auto-evaluation : 

Localisation de la douleur 

Monsieur Thierry localise et decrit sa douleur a la base droite du thorax. 
II montre la region douloureuse avec la main posee a plat et dans un 
mouvement avant/arriere. II la dessine tres precisement sur un schema 
corporel mis a sa disposition. II fait des commentaires sur le bon etat 
de sa cicatrice. 

Periodicite de la douleur 

La douleur est permanente de jour comme de nuit malgre le traitement 
antalgique qu'il prend regulierement. II s'agite et cherche une posture 
antalgique. 

Description de la douleur 

Monsieur Thierry parle d'un tiraillement evoquant une lame de couteau 
qui rentre dans son cote, une sensation d'oppression, de serrement avec 
des decharges electriques de temps en temps (16 2 fois par heure). Cette 
description nous indique la presence d'une douleur mixte avec une com- 
posante nociceptive et une composante neurogene. Sa respiration est sac- 
cadee, ses traits sont crispes evoquant une douleur intense, son langage 
restreint est focalise sur la douleur. Monsieur Thierry ne trouve pas de 
position antal-gique. 

Etiologie de la douleur (enoncee par le patient) 

Monsieur Thierry pense que la douleur signe une aggravation de son etat, 
cela reactive son anxiete. 
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Intensity de la douleur 

Monsieur Thierry dit n'avoir jamais vecu une douleur aussi atroce. Son 
EVA 1 est de 9/1 0. L'infirmiere evalue egalement le retentissement de cette 
douleur : la respiration de monsieur Thierry est modifiee, il refuse de man- 
ger, boit peu, ne peut plus aller a la selle car I'effort de defecation est 
intense et sollicite trop la respiration. II est oblige de rester assis dans son 
lit, penche en avant, il ne peut plus faire sa toilette ni s'habiller. II se 
desespere, a peur que I'on ne trouve ni I'origine de la douleur ni un trai- 
tement efficace. Il dit : « Qu'est-ce que j'ai bien pu faire pour souffrir 
autant ? » Il exprime sa peur de la mort. Il se sent incapable de penser 
a autre chose, ni d'ecouter la radio. Il refuse les visites. 

A la vue de ces donnees et de I'examen clinique, ie medecin prescrit 
differents examens complementaires afin de determiner I'origine de ces 
douleurs : un traitement adequat est commence. 

Apres cette premiere intervention, les infirmieres contribuent elles aussi a 
favoriser le soulagement de monsieur Thierry en : 

- Recherchant avec monsieur Thierry une position antalgique. 

- En I'installant dans son lit, selon ses indications, en position demi-assise 
legerement en avant. 

- En I'aidant a se relaxer afin de mieux maTtriser sa respiration et eviter 
I'affolement. 

Elles lui donnent de I'information concernant son nouveau traitement antal- 
gique (respect des horaires de prises medicamenteuses, surveillance des 
effets secondaires). 

Elles planifient des reevaluations regulieres et lui proposent de noter les 
elements significatifs journaliers concernant sa douleur, sur une grille 
devaluation laissee dans sa chambre. 

Dans les heures qui suivent cet episode, une titration morphinique est 
debutee. Le soir meme, monsieur Thierry se dit soulage en tres grande 
partie et redevient calme. L'EVA est cotee a 3/10. 

Les jours suivants, devaluation se poursuivra dans le souci de toujours 
ameliorer I'antalgie en reajustant les reponses medicales et infirmieres en 
fonction des besoins de monsieur Thierry. 


1 . Echelle visuelle analogique. 
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IMAGE CORPORELLE PERTURBEE 

Definition 1 : « Changement dans la faqon dont une personne perqoit son 
image corporelle. » 

L’image corporelle est la somme des jugements conscients et inconscients 
que l’on porte a l’egard de son corps. Elle englobe les perceptions presentes 
et passees. 

La perturbation de 1’ image corporelle peut etre reliee a differentes etiologies, 
comme, par exemple, les changements dus au vieillissement, les consequen- 
ces d’une maladie chronique, une inadaptation de naissance, ou bien les 
sequelles d’un traumatisme chirurgical ou accidentel. 

Dans ce que vit le patient en phase avancee de maladie grave, nombreuses sont 
les situations ou son image corporelle peut etre severement remaniee, pouvant 
entrainer une alteration de l’estime de soi et une perte d’espoir. L’amaigrisse- 
ment, l’alopecie, 1’ amputation (mammectomie), les cedemes, les stomies (tra- 
cheotomie, gastrostomie, colostomie) sont en effet a l’origine de bien des 
souffrances. Ces modifications physiques (temoins de 1’ aggravation de la mala- 
die et de l’alteration de l’etat de sante) sont comme l’expression d’une plainte 
du corps, une plainte visible, evidente, muette, mais tellement presente. 
Benjamin Jacobi 2 ecrit : « La plainte peut renvoyer au corps propre et au corps 
d’autrui, elle inscrit le sujet dans le langage et la symbolique, elle vise a per- 
mettre la rencontre de l’autre. » C’est en nous, soignants, dans notre corps et 
notre regard que le patient verra le degout, le refus, la peur, ou bien la compas- 
sion, la chaleur, 1’ acceptation inconditionnelle : nous sommes en quelque 
sorte le miroir reformant, non du paraitre mais de l’etre, pouvant aider le 
patient a cheminer vers davantage d’ acceptation. 

En effet, lorsque l’integrite physique d’une personne est atteinte, 1’ image 
mentale anterieure de son corps et de sa personne est elle aussi atteinte. Pour 
s’ adapter a cette blessure ou a cette perte, la personne a un deuil a vivre. Nous 
avons a la soutenir et l’accompagner. 


SITUATION CLINIQUE : MONSIEUR ROGER 


Monsieur Roger, 75 ans, est hospitalise dans le service de chirurgie vis- 
cerale pour un syndrome occlusif. Ancien magasinier retraite, marie, pere 
de trois enfants et grand-pere de quatre petits-enfants, il se definit comme 
un homme tres actif, d'ordinaire gai et appreciant la compagnie, il aime 
egalement bricoler dans sa maison. Dans ses antecedents, on retrouve 
une cardiopathie ischemique et une arterite des membres inferieurs qui 
s'aggrave progressivement. Un amaigrissement de 1 0 kg en trois mois est 
a noter. 


1. PHANEUF M., GRONDIN L. — Diagnostics infirmiers et role autonome de I’infirmiere. 
Maloine, Paris, 1994. 

2. JACOBI B. — « Souffrances. La plainte ». Autrement, n° 142, fevrier 1994, p. 117. 
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Une intervention chirurgicale est envisagee et permet de poser le diagnos- 
tic de cancer colique necessitant une ileostomie. A son retour de reani- 
mation, revolution de monsieur Roger est tres favorable, il n'est plus 
algique, se mobilise de mieux en mieux, il reprend une alimentation adop- 
tee et retrouve de I'autonomie. 

Il reste neanmoins tres mefiant vis-a-vis de son ileostomie. Ses selles sont 
frequentes, liquides, il detourne la tete au moment du change de poche 
et refuse de descendre a la cafeteria avec sa femme lors de leur prome- 
nade quotidienne. Il a peur que sa poche ne se desadapte et qu'il soit 
souille. Il dit se sentir mutile, degoGte par I'odeur et n'arrive pas a 
s'habiller avec son propre pyjama. 


Les infirmieres posent le diagnostic de I'image corporelle perturbee 

Facteurs d'influence 

* Lies a 1' intervention 

Intervention chirurgicale en urgence, 
ileostomie, absence d'information 

preoperatoire sur la stomie. 

* Lies au contexte 

Presence de selles liquides abondantes, 
permanentes, malodorantes, issues de 
I'ileostomie. 

Manque de connaissances des moyens 
pratiques pour maTtriser la manipulation 
de I'appareillage. 

Processus de deuil en cours. 

Caracteristiques 

La non-participation aux changements 
de poche avec detournement de la tete, 
le refus de sortir en public (peur que la 
poche « claque »), le sentiment d'etre 
mutile, degoOte. 


Dans ce contexte ou tout est alle tres vite pour monsieur Roger, les infir- 
mieres decident d'intervenir aupres de lui sous differentes formes : 

- Elies offrent a monsieur Roger de la disponibilite pour lui permettre 
de verbaliser les sentiments negatifs et le stress lies a la presence de 
I'ileostomie. 

- Elies le confortent dans le fait qu'il est normal, dans cette situation, de 
ressentir de la colere et de la repulsion dans un premier temps. Par des 
gestes et des attitudes empathiques lors des soins, elles signifient a mon- 
sieur Roger que cette perte corporelle ne modifie pas sa valeur humaine. 

- Elies evaluent la composante anxieuse, liee au contexte pathologique, 
dans I'attitude de monsieur Roger. 

- Elles travaillent en collaboration avec I'infirmiere stomatherapeute afin 
de trouver le materiel le plus performant, bien adherent et filtrant les 
odeurs et font participer monsieur Roger a ce choix. 
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Monsieur Roger apprecie beaucoup le fait que ies infirmieres ne le forcent 
ni a regarder sa stomie, ni a y toucher pour le moment. II parvient a faire 
quelques commentaires a I' infirmiere quand elle parle de ses gestes de 
soins. 

II semble moins tendu lorsqu'elle lui parle de son intervention et de son 
materiel en termes positifs. 

Au fur et a mesure, monsieur Roger accepte de regarder Ies soins et donne 
son avis pour positionner la poche. L'infirmiere stomatherapeute lui pro- 
pose alors la visite d'une personne ayant subi le meme type d'intervention 
(benevole a I'association des stomises), qui a reussi a surmonter ce pro- 
bleme et a repris une activite. Monsieur Roger accepte cet entretien, il 
sera decisif : il participe de plus en plus a ses soins sans signe de repulsion 
et porte a nouveau ses propres vetements. Il retourne a la cafeteria avec 
sa femme et y rencontre ses petits enfants. Monsieur Roger emet le desir 
de rentrer chez lui et demande les coordonnees de I'Association des sto- 
mises pour reprendre contact avec son benevole au domicile. Monsieur 
Roger rentre chez lui la semaine suivante, il est autonome et sa femme 
I'aide a adapter ses vetements pour plus de confort. 

Les actions infirmieres mises en oeuvre et la collaboration avec la stoma- 
therapeute et le benevole ont permis a monsieur Roger de retrouver son 
independence, de vivre en acceptant la modification de son image cor- 
porelle. 


CHAGRIN (DEUIL) 

Nous sommes confrontees en permanence aux emotions liees aux pertes aux- 
quelles font face les patients en fin de vie et leurs proches (perte d’autonomie, 
renoncement a un projet, a un ideal de vie, a la bonne sante. . .). Nous ne pou- 
vons faire l’economie d’en analyser le sens. Les reactions aux pertes entrai- 
nent souvent une souffrance insupportable qui submerge parfois tout 
l’individu et son entourage. Elies demandent, pour l’infirmiere qui en est 
temoin, une capacite d’accueil et d’ecoute pour, en particulier, permettre a la 
personne (patient ou proche) de tout simplement « raconter ». 

Comprendre en quoi ce processus est naturel et ce qu’il entraine comme dif- 
ficultes a vivre l’instant present est essentiel. Nous avons done fait le choix 
de nous arreter sur les concepts et connaissances autour du deuil plutot que 
de les illustrer par une situation clinique. En effet, si les interventions infir- 
mieres conseillees dans nos dictionnaires de diagnostics infirmiers 1 sont pre- 
cieuses pour la pratique, en revanche les caracteristiques du travail de deuil, 
reactions a la perte, processus de deuil, et deuils dysfonctionnels (appeles par 
d’autres professionnels deuils pathologiques ou a risque de le devenir), deux 
diagnostics infirmiers valides « chagrin (deuil) par anticipation » et « chagrin 
(deuil) dysfonctionnel », pretent a confusion. 


1. MCFARLAND G. K., MCFARLANE E. A. — Traite de Diagnostics Infirmiers. InterEditions, 
Paris, 1995, p. 564 a 578. 
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Definitions 

Avant de developper les diagnostics infirmiers se rapportant au deuil, arre- 
tons-nous sur des definitions qui peuvent nous aider a reconnaitre, chez le 
patient ou l’entourage, des problematiques d’attachement, de separation et de 
deuil pour lesquelles nous avons un role a jouer du fait des consequences que 
cela entraine sur leur sante. 

L’attachement. — II peut etre defini comme une « relation discriminative, 
etablie avec un objet ou une personne privilegiee. Le comportement obser- 
vable consiste en une suite d’ interactions qui visent a maintenir et consoli- 
der la relation, a provoquer un rapprochement physique. L’attachement 
apparait comme un phenomene primaire necessaire a l’etablissement de 
relations sociales ulterieures satisfaisantes »'. L’attachement est createur de 
liens avec des personnes, des animaux, des objets, des lieux... et est source 
de developpement d’un sentiment d’appartenance (j’aime et je me sens 
aime), d’un sentiment d’intimite (je me sens en securite dans cette proxi- 
mite), de buts et de competences renforqant l’estime de soi. Tout attache - 
ment a une fin qui amene a une separation. La separation ouvre le processus 
de deuil, conduisant l’individu a vivre une experience emotionnelle d’une 
extreme profondeur. 

La perte. — Elle peut etre definie comme la « separation avec quelque chose 
qui constitue une partie de l’individu ou qui lui appartient. Ce quelque chose 
peut etre une personne qui vient a lui manquer par deces, ou de toute autre 
maniere qui met fin a la relation (separation, divorce, maladie 1 2 ...). » 

Toute perte significative entraine la necessite d’un travail de deuil. S’il s’agit 
d’une personne, la perte n’est pas forcement liee a la mort qui demeure pour- 
tant le paradigme du travail de deuil meme s’il la deborde largement. La mort 
imprime au deuil un caractere particulier en raison de sa radicalite et de son 
irreversabilite. Elle oblige au deuil alors qu’une separation non mortelle laisse 
toujours au debut l’espoir de retrouvailles 3 . 

Le deuil. — Ce mot qui vient du latin dolus de dolere (souffrir) se definit 
comme « un etat de perte d’un etre cher » (dictionnaire Larousse), comme 
« une reaction a la perte d’un objet d’attachement » (Freud, 1917). Michel 
Hanus precise que « le deuil exprime toutes les relations et attitudes conse- 
cutives a une perte ou a une separation » 4 . 

Le travail de deuil. — C’est le « processus intrapsychique consecutif a la 
perte d’un objet d’attachement et par lequel le sujet reussit progressivement 
a se detacher de celui-ci » 5 . 


1. BOWLBY J. — Attachement et perte. PUF, Paris, 1984. 

2. Ibid. 

3. HANUS M. — Les deuils dans la vie. Maloine, Paris, 1994, p. 93. 

4. Ibid. 

5. LAPLANCHE J., PONTALIS J.B. — Vocabulaire de la psychanalyse. PUF, Paris, 1998. 
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Le travail de deuil est consecutif a la perte, (et pas uniquement lorsqu'elle est 
provoquee par la mort) a toute perte, en particulier d’une valeur, des lors que 
ce qui est perdu avait grande importance pour celui qui en est frappe 1 . 

Le travail de deuil est termine quand l’endeuille peut « remplacer 1’ absence 
effective par une presence interieure ». Ce travail mobilise une grande energie 
qui demobilise pour le reste 2 . 

Le predeuil designe ici le temps d’ elaboration psychique de desinvestisse- 
ment progressif portant sur certaines pertes precedant la mort physique. 

Le veritable travail de deuil ne se vit qu’apres la perte effective de la personne. 
Cependant, la specificite de la maladie grave et terminale amene l’entourage 
a vivre un certain nombre de pertes progressives et successives qui sont autant 
de predeuils : renoncement a un destin et a des projets communs, a 1’ image 
physique anterieure de 1’ autre, a la communication et aux echanges avec lui. . . 
Le proche est oblige de vivre au jour le jour, d’investir le present comme si 
l’avenir n’existait pas tout en maintenant une capacite d’esperance, 
d’echange, de presence et d’energie, pour lui-meme et la personne malade. II 
vit une grande part de solitude, d’incertitude. Ce deuil « prepare » n’est pas 
pathologique. II permet d’anticiper, sans rupture de relation entre la personne 
qui vit le deuil et celle qui est objet du deuil non encore accompli par la mort 2 . 
Le deuil anticipe est le « processus psychologique par lequel peuvent passer 
certains proches deja pendant l’accompagnement du malade, qui consiste a 
prendre une grande distance, reelle ou affective, par rapport au malade, le 
mettant deja au rang des disparus » 4 . II empeche une relation proche et est 
une sorte de mecanisme de defense, de protection pour 1’ entourage, visant a 
un detachement precoce, afin qu’au moment de la mort la perte soit moins 
dechirante. Ce mecanisme est inconscient. Le mourant est peu a peu desin- 
vesti, avant meme d’ avoir disparu, le proche ne pouvant plus l’investir comme 
un etre vivant. « II y a comme un epuisement des motivations, un retrecisse- 
rnent de la relation. » 5 

Le deuil blanc designe la reaction a la perte de la relation d’echange en lien 
avec une maladie affectant les fonctions superieures. Ce qui disparait, ce dont 
il faut faire le deuil, c’est avant tout de la relation verbale et de la possibility 
de communiquer pleinement avec la personne atteinte dans son cerveau. C’est 
aussi faire face a la perte du role, de la normalite, de la predictibilite et du 
sens des evenements 6 . 

Formulation et caracteristiques diagnostiques 

Tout l’art de soutenir et d’accompagner le processus naturel de deuil du 
patient ou d’un proche reside en notre capacite d’analyser leurs strategies 
d’ adaptation. 


1. HANUS M. — Les deuils dans la vie. Maloine, Paris, 1994. 

2. PILLOT J. — « Deuil et predeuil ». Bulletin JALMAV, n° 4, mars 1986, p. 12. 

3. Ibid. 

4. Ibid. 

5. Ibid. 

6. POLETTI R.A. — Notes de cours, diplome universitaire « Deuil », UFR Bobigny, 1996. 
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Nous l’avons vu dans les diagnostics infirmiers presentes anterieurement : 
face aux pertes et a la crise de la fin de vie, notre raisonnement clinique oriente 
nos interventions d’aide a partir des modes fonctionnels de sante suivants 1 , 
en lien direct avec les reactions de deuil : 

- difficulty a se maintenir en sante (Perception et gestion de la sante), 

- perturbation des habitudes de sommeil (Sommeil et repos), 

- conflit decisionnel — manque de connaissances (Cognition et perception), 

- anxiete — perturbation de l’estime de soi, de l’image corporelle, de l’iden- 
tite personnelle — perte d’espoir — peur — sentiment d’impuissance (Per- 
ception de soi et concept de soi), 

-perturbation de la dynamique familiale, de l’exercice du role, des interac- 
tions sociales (Relation et role), 

- strategies d’ adaptation individuelle ou familiale inefficaces (Adaptation et 
tolerance au stress), 

- detresse spirituelle (Valeurs et croyances). 

Nous invitons toutes les infirmieres qui ne maitrisent pas encore la formali- 
sation du libelle diagnostique — ou la mise en lien des caracteristiques et 
facteurs d’influence guidant le choix diagnostique — a s’appuyer sur les reac- 
tions humaines citees ci-dessus. Nous pouvons aussi renforcer notre jugement 
clinique en nous basant sur la description de M.-F. Bacque 2 concernant les 
symptomes rencontres dans le deuil : 

- symptomes affectifs (depression, anxiete, culpability, colere et hostility, 
perte du plaisir, solitude ressentie comme une exclusion, un fardeau...), 
-manifestations comportementales (agitation, fatigue, pleurs...), 

- attitudes envers soi-meme, l’environnement (autoreproche, mauvaise 
estime de soi, perte d’espoir, impossibility a etre aide, suspicion, difficultes 
a maintenir les relations sociales, ambivalence, fragility physique, automedi- 
cation ou conduites addictives, ralentissement de la pensee...), 

- changements physiologiques et plaintes corporelles (perte de l’appetit, trou- 
bles du sommeil, perte d’energie, plaintes corporelles...). 

La prevention des problematiques de sante liees au deuil etant de plus en plus 
identifiee comme une priority de sante publique, differents travaux de recher- 
che en soins infirmiers sont en cours pour completer et valider, dans nos 
manuels actuels, les diagnostics infirmiers autour du chagrin (deuil). 

Si le chagrin est la reaction humaine emotionnelle a une perte, et si nous 
considerons le processus de deuil comme un mecanisme naturel permettant 
de s’adapter a cette perte, nous devons nous questionner sur l’utilite de poser 
un diagnostic infirmier a ce sujet. En quoi y a-t-il probleme de sante reel ou 
potentiel ? Ce chagrin est souvent la manifestation d’une saine strategic 
d’ adaptation qui, si elle est parfois excessive dans son intensity emotionnelle 
et comportementale, n’en demeure pas moins naturelle. 


1. GORDON M. (1987) et SPARKS S.M. (1990) — /n MCFARLAND G. K„ MCFARLANE E. A„ 
Traite de diagnostics infirmiers , InterEditions, Paris, 1995, p. 791-795. 

2. BACQUE M.-F. — Le deuil a vivre. Odile Jacob, Paris, 1992, p. 73-74. 
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Pour eviter d’utiliser a mauvais escient les definitions proposees par nos 
manuels, regardons-les d’un peu plus pres. 

Chagrin (deuil) par anticipation' : « Reaction d’une personne a une perte 
avant qu’elle ne se produise. » 

Cela correspond done a tout le travail d’ elaboration psychique par lequel 
passe le patient ou son entourage quand ils sont confrontes a un probleme 
dont la duree, la prevision, permettent de se preparer, au fil des pertes suc- 
cessives, a la separation finale. La souffrance est la, au fil des jours et 
mois, petit a petit apprivoisee puisque l’evenement est « previsible », intel- 
lectualise, meme s’il n’est jamais tout a fait accepte. Les liens avec les 
personnes ou objets investis sont conserves, parfois simplement modifies 
du fait du desinvestissement progressif de la relation anterieure. Certains 
individus peu vent ainsi s’ adapter aux changements dans leur etat de sante 
ou celui de leur proche, allant meme parfois jusqu’a pouvoir recreer une 
forme nouvelle de relation, en trouvant un sens different a la maladie, a la 
poursuite des visites, des liens. C’est un travail de predeuil, adaptation que 
nous rencontrons en soins palliatifs lors d’accompagnement long. Soyons 
ici vigilants a la qualite de notre soutien interdisciplinaire : c’est sur lui 
que bon nombre de proches vont s’appuyer pour mieux supporter l’usure 
de l’impuissance, a savoir « combien de temps encore il va falloir tenir ». 
De meme, dans la perte de la reconnaissance par le patient de son entourage 
frequemment rencontree en gerontologie aupres des patients dements, la 
maniere dont l’equipe interdisciplinaire, et particulierement les infirmieres, 
ecoutent ces proches et leur laissent une place privilegiee dans les soins a 
celui qui meurt, est determinante pour la suite du travail de deuil. 

Cette reaction de « chagrin (deuil) par anticipation » est a differencier totale- 
ment de ce que nos collegues specialistes du deuil (psychiatres, psycholo- 
gues...) nomment « deuil anticipe ». Dans le deuil anticipe, il y a rupture 
brutale de la relation et des liens avec la personne ou l’objet investi, par exem- 
ple au moment du chaos emotionnel de l’annonce du diagnostic, ou lorsque 
la situation qui s’ eternise devient intolerable et destructrice. Meme si nous 
identifions cette problematique, il est parfois difficile d’envisager des actions 
aupres de la famille parce qu’il n’y a plus alors de visite, d’echange possible : 
l’entourage est absent, considerant en quelque sorte que le patient est deja 
mort. 

Chagrin (deuil) dysfonctionnel 2 : « Perturbation, chez une personne, de la 
capacite de resolution d’une perte importante, se manifestant par un sentiment 
de detresse, un blocage du travail de deuil et un chagrin excessif ou 
prolonge. » Le chagrin perdure trop, ou ne peut pas se dire, se vivre, minant 
la personne endeuillee jusqu’a la conduire a des conduites addictives. Le pro- 


1. MCFARLAND G. K., MCFARLANE E. A. — Traite de diagnostics infirmiers. InterEditions, 
Paris, 1993, p. 564-578. 

2. MCFARLAND G. K., MCFARLANE E. A. — Traite de diagnostics infirmiers. InterEditions, 
Paris, 1993, p. 564-578. 
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cessus de deuil reste fige evoluant vers un risque eleve de decompensation 
pathologique tant sur le plan somatique que psychique. 

Meme si notre pratique infirmiere nous amene le plus souvent a aider les 
personnes dans leur processus de deuil « non pathologique », notre mission 
de promotion de la sante nous demande de contribuer a reperer les situations 
de deuils dysfonctionnels afin de sollicker precocement un psychologue, lui 
demander conseil sur les strategies a mettre en place a notre niveau ou lui 
passer directement le relais. 

Chagrin (deuil). — Ce diagnostic s’utilise pour decrire une situation natu- 
relle d’ adaptation a la perte et au deuil. II peut done etre libelle pour une 
strategic d’ adaptation efficace (la personne vit son deuil, exprime son chagrin 
et trouve le ressourcement necessaire pour maintenir son equilibre de sante), 
ou pour une strategic d’ adaptation inefficace (le bien-etre et la sante de la 
personne endeuillee risquent d’etre alteres). Linda Juall Carpenito 1 l’enonce 
ainsi : « Chagrin (deuil) relie a une perte reelle ou ressentie » defini comme 
une « reaction humaine naturelle, psychologique et physiologique, d’une per- 
sonne ou d’une famille a une perte reelle ou ressentie (personne, objet, fonc- 
tion, statut, relation...) ». 

Nous basant sur notre pratique clinique, nos recherches bibliographiques et 
plus particulierement sur les ecrits de Carpenito, nous pouvons decliner ainsi 
le diagnostic « Chagrin (deuil) ». 


Caracteristiques essentielles 

Caracteristiques secondaires 

Perte reelle, ressentie ou signalee par la 
personne. 

Reconnaissance de la gravite et de 
I'importance de la perte par la personne. 

Deni, culpability, colere, desespoir. 
Pertubation du sommeil et de I'appetit. 
Devalorisation. 

Larmes, tristesse. 

Comportements de recherche, de desir 
de I'objet perdu. 

Incapacity de prendre du plaisir 

(se recreer, manger, s'habiller, activity 

sexuelle). 

Difficulty a se concentrer. 

Ralentissement du rythme habituel. 

Idees fixes. 

Hallucinations visuelles, auditives 
ou tactiles. 

(Se reporter egalement aux reactions 
humaines citees p. 135.) 


1. CARPENITO L. J. — Diagnostics infirmiers, Applications cliniques. Adaptation frangaise par 
M. Lefebvre. InterEditions, 5“ edition. Paris, 1995, p. 226-243. 
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De nombreux facteurs d’ influence peuvent etre retrouves : 

- ceux lies a la maladie (perte reelle ou potentielle d’une fonction, d’un mem- 
bre, reliee a un traumatisme, un trouble physique neurologique, sensoriel, 
musculosquelettique. . .), 

- ceux lies aux traitements (operation mutilante, therapeutique lourde), 
-ceux lies au contexte (negation de la perte par les autres, obtention d’ atten- 
tions accrues, de compensations, chronicite, phase terminale d’une maladie, 
mort, changement dans le mode de vie, nature de la relation avec l’objet perdu, 
reseau de soutien social inadequat, pertes ou crises repetees, rapprochees...), 

- ceux lies a la croissance et au developpement (vieillissement, pertes sym- 
boliques, rejet social, autonomie, espoirs, reves...). 

Interventions infirmieres 

Tout au long de la maladie et de la fin de vie, le patient et son entourage 
doivent faire face a une double contrainte dans leur relation : operer un deuil 
portant sur ce qui est deja perdu et maintenir un attachement portant sur ce 
qui reste ou apparait. Les differents acteurs du systeme de sante, et les infir- 
mieres en particulier, peuvent etre des mediateurs en proposant d’ecouter les 
emotions liees au deuil, de faciliter la recherche de sens et de renforcer les 
strategies adaptatives. C’est certainement Thumanisation constante des soins 
prodigues aux personnes en fin de vie qui rend plus « acceptables » les modi- 
fications physiques et relationnelles. Notre pratique quotidienne nous apprend 
en permanence combien tout ce qui touche a la « vision » du patient (confor- 
tablement installe, vetu, coiffe, visage detendu, non douloureux) influence le 
ressenti des deux partenaires : celui qui est regarde (le patient), celui qui le 
regarde (T aidant). De meme, tout le travail de decryptage des symptomes 
complexes, si penibles pour les families, et les modalites de prise en charge 
interdisciplinaire ont un effet favorable sur le maintien des liens familiaux 
tout au long des pertes successives. 

Notre cohesion d’equipe est ici determinante car un proche confronts a toutes 
ces pertes a du mal a relativiser et a faire la part des choses. Les families bien 
que souvent indulgentes, nous observent et sont affectees des divergences, 
voire des « defaillances » qu’elles constatent en comparant nos manieres de 
dispenser les soins. Elies doivent etre rassurees sur la prise en charge soi- 
gnante au quotidien et y trouver rapidement leur place, pour ne pas se sentir 
de trop, inutiles, incompetentes. De la meme maniere, le patient a besoin de 
securite pour pouvoir dire toute sa souffrance. 

Nos actions de soutien infirmier visent a renforcer les strategies adaptatives 
et s’appuient sur les modeles theoriques suivants : 

- le soutien social 1 compose de quatre axes interdependants : le soutien infor- 
matif, le soutien emotionnel, le soutien d’estime de soi et le soutien 
organisationnel ; 

-le coping 2 , c’est-a-dire Tajustement au stress ; 


1 . BERKMAN, SYME-HOUSE, ROBBINS, METZNER, COBB, cites in BRUCHON- 
SCHWEITZER M., DANTZER R.. Introduction a la psychologic de la sante, PUF, Paris, 1994. 
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- le concept de la sante, inclus de fait dans la nature du soin infirmier (voir 
P- 27). 

II s’agit en particulier de : 

- Informer le malade ou les proches, au jour le jour, en partenariat avec les 
medecins, des modifications qu’entrainent la maladie et le handicap, mais 
aussi des capacites toujours presentes du patient. Cette information doit etre 
progressive, tenant compte du stade de la maladie, en reponse aux questions 
des personnes en presence, sans les devancer. Gardons present a l’esprit 
qu'elle doit faciliter la recherche de strategies d’adaptation et non la contre- 
carrer. 

- Evaluer la necessite d’une reprise de [’information medicale parfois anxio- 
gene, pour verifier son integration tant par le patient que par l’entourage. Une 
information trop hative, mal comprise, ou qui fait aveu de l’impuissance 
medicale, paralyse l’energie de la personne qui ne peut entendre ou integrer 
ce qui lui est confie. 

- Privilegier l’information sur les possibilites d’ intervention et les demarches 
pour obtenir de l’aide, en particulier pour la prise en charge a domicile. 

- Susciter et valider l’expression des emotions dans un climat d’ecoute active, 
d’empathie pour soulager le « fardeau » de celui qui subit la perte. 

- Reconnaitre la/les pertes en parlant ouvertement et en acceptant comme 
naturel et sain l’expression du chagrin. 

- Laisser s’ exprimer librement, sans jugement. Accueillir les larmes de la per- 
sonne le cas echeant. 

- Ne jamais essayer de minimiser l’importance de la perte par une reassurance 
hative. 

- S’appuyer sur ce que dit la personne, reformuler a partir de ses propres mots 
et valider ce qu’elle peut faire et dire. 

-Expliquer si besoin la normalite des reactions humaines d’adaptation face 
au deuil. 

- Creer un climat de confiance et s’organiser pour rendre le milieu rassurant 
et le plus intime possible. 

- Montrer notre respect pour la culture, les croyances, la religion, l’ethnie et 
les valeurs du patient et de son entourage. 

- Rechercher avec la personne les facteurs d’ influence sur lesquels elle peut 
agir seule, avec notre aide, ou celle d’un autre professionnel. L’aider a iden- 
tifier les ressources internes et externes qui peuvent la soutenir. 

- Encourager la personne a renforcer et a utiliser de maniere optimale son 
reseau de soutien (familial, social, professionnel, associatif. ..). 

- Prodiguer si besoin des conseils en matiere de sante (sommeil, alimentation, 
exercice. . .) et aider a batir un programme de ressourcement pour que la per- 
sonne puisse, au long court, a la fois entrer dans l’univers de la maladie et 
s’en extraire a d’autres moments en prenant aussi soin d’elle, en prenant du 
recul, ce qui est une reelle gageure. 


2. RAY, ALL., FOLKMAN, LAZARUS, cites in BRUCHON-SCHWEITZER M„ DANTZER R„ 
Introduction a la psychologie de la sante , PUF, Paris, 1994. 
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- Utiliser la fonction educative de l’information. Nous pouvons enseigner par 
exemple a la famille comment ameliorer la communication, comment investir 
d’autres modes de relations (non verbale, toucher. . .) pour rendre les echanges 
profitables, comment oser parler des sujets douloureux. De la meme maniere, 
nous pouvons aider le patient a mettre en mots ce qu’il veut confier a son 
entourage afin qu’il soit plus confortable le moment venu. 

- Offrir du reconfort et/ou permettre de se l’offrir mutuellement en donnant 
a la personne l’occasion de verbaliser ce qu’elle ressent, de l’expliquer aux 
autres membres de la famille, pour ainsi encourager les interactions, les forces 
positives du systeme familial et le soutien mutuel. 

- Faire savoir que nous ne prenons pas comme offense des propos desagrea- 
bles ni comme agression les reactions ou gestes intempestifs tant de la part 
du patient que de sa famille, evitant ainsi une culpabilite supplementaire 
quand 1’ expression verbale deborde. 

- Compenser les pertes de roles par le renforcement positif des desirs de par- 
ticipation de la personne (patient ou proche), de sa competence a etre parte- 
naire de soins et de la valeur de cette contribution pour l’equipe. 

- Accueillir positivement les visites, les demandes d’entrevues avec les soi- 
gnants, la presence de jeunes enfants, d’animaux, les sorties meme breves... 
tout ce qui concourt a ajouter de la vie et a maintenir le contact. 

- Encourager les interactions meme tres simples (apport de nourriture, 
d’aerosol d’eau, de creme hydratante...). 

- Legitimer la connaissance que les proches ont du patient. 

- Faire connaitre au patient et a l’entourage nos attentes a leur egard. 
-Offrir un minimum d’echanges sur la politique de soin, l’organisation du 
travail, pour que la personne puisse adherer et participer. 

- Guider la famille dans l’organisation de son nouveau role au sein de l’ins- 
titution ou du reseau de soin. Reflechir a 1’ attribution des taches entre pro- 
fessionnel et proches. 

- Faciliter, au sein de 1’ institution, les echanges sociaux (entre families, entre 
patients). Reperer avec la personne les services ou associations en mesure de 
lui apporter de 1’ aide. 

En resume, sachons nous affranchir de nos manuels de diagnostics tout en 
gardant a l’esprit que pour realiser le soutien optimal tel que defini dans notre 
decret, nous devons clarifier nos connaissances. Mieux situer notre champ 
d’ interventions adaptees, c’est eviter les interpretations hatives, ne pas jouer 
les apprentis sorciers en debordant de notre role infirmier. C’est aussi ne pas 
abandonner trop vite notre mission de promotion de la sante et de suppleance. 
Apprenons a collaborer encore plus avec nos collegues psychologues ; chacun 
peut enrichir 1’ autre a condition d’ accepter de nous rejoindre sur nos compe- 
tences mutuelles et notre complementarite. 
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AVERTISSEMENT 


En soins palliatifs, les phenomenes douloureux sont presents chez la 
majorite des patients et leur soulagement est certainement 1’ objectif prio- 
ri taire de l’equipe. La question de la douleur est presente dans tous les 
soins abordes ci-apres mais plus specifiquement traitee a travers revalua- 
tion des symptomes et l’expose d’une situation clinique (voir p. 126). 
Neanmoins, nous avons conscience que ce sujet aurait pu faire l’objet 
d’un contenu encore plus detaille. De nombreux ouvrages traitent large- 
ment de cette problematique et nous faisons le choix d’inviter le lecteur 
a approfondir ses connaissances en se reportant a la bibliographic donnee 
en fin de chapitre. 


DEMARCHE DEVALUATION 


Selon les definitions du dictionnaire, evaluer, c’est « porter un jugement sur 
la valeur, le prix de » (Le nouveau Petit Robert), c’est aussi « apprecier la 
valeur » (dictionnaire le Larousse). Les soins palliatifs ne se mesurent pas. 
En revanche, rester sur des impressions ne suffit pas. Evaluer nous permet de 
savoir si nos soins ameliorent ou pas la qualite de vie du patient ; cela permet 
aussi aux differents professionnels de sante d’ avoir un langage commun. 
Enfin, par 1’ evaluation, le soignant peut mettre a distance ses emotions exa- 
cerbees dans les situations de fin de vie. 

Pour des raisons complexes, la personne que nous sommes amends a soigner 
n’aborde pas souvent d’elle-meme ce qui lui fait difficulte. Sans une evaluation 
precise et aussi complete que possible de son etat de sante, nous risquons de passer 
a cote de 1’ objectif confort souhaite ou de le prendre en compte tardivement. 

EVALUATION DANS LE CHAMP CLINIQUE INFIRMIER 

L’infirmiere, dans son role autonome, explore les besoins de la personne en vue 
d’etablir avec elle un projet de soins. Elle s’appuie pour cela sur ses connaissances 
professionnelles et sur ce que la personne nomme comme prioritaire pour elle. 
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L’evaluation approfondie et repetee des symptomes penibles est done un ele- 
ment majeur du recueil d’ informations a tous les stades de la maladie, aidant 
soulagement. L’evaluation permet de degager un objectif realiste de soins et 
de donner a la personne qui souffre la certitude que tout ce qui existe est mis 
en oeuvre pour 1’ aider. Elle-meme peut indiquer souvent le niveau de soula- 
gement auquel elle souhaite acceder. 

Ces evaluations sont le fait de toute l’equipe soignante. Elies necessitent par- 
fois plusieurs entretiens menes par divers professionnels, selon le moment de 
la journee et les actes de la vie quotidienne qui s’y referent. Chacun veille a 
transmettre ses observations de faqon intelligible pour aboutir a une action 
adaptee et concertee, reevalue l’efficacite des propositions et s’assure qu'un 
symptome auparavant mineur ne prend pas d’ampleur. 

Des que possible, et sans nuire a la circulation rapide des informations, l’infir- 
miere met en place des actions relevant de sa propre initiative pour apporter 
une premiere amelioration (presence, ecoute, installation, toucher, reorganisa- 
tion des soins...). 

Les reunions d’equipe permettent la mise en commun des differentes evalua- 
tions et actions afin de maintenir la coherence du projet de soin pour un 
malade donne. Les transmissions ecrites dans le dossier de soin font etat des 
donnees, des actions et des resultats obtenus. Elies sont la memoire chrono- 
logique du suivi et permettent une pertinence des soins dans la duree. 

SYMPTOMES A EVALUER ET OUTILS 

En priorite celui qui est le plus genant pour le sujet. Parfois le soignant aurait 
une autre estimation... Le premier « evaluateur » est le patient lui-meme : 
e’est 1’ auto-evaluation, chaque fois que cela lui est possible et jusqu’au point 
oil il sait ou peut le faire. En effet, il arrive que le patient soit tellement per- 
suade qu’un symptome fait partie de sa maladie qu’il ne peut meme plus le 
nommer comme tel. Alors, comment demander a en etre soulage ? 

Les symptomes les plus frequents dans le cadre des soins palliatifs sont : dou- 
leur, fatigue, nausees, depression, anxiete, somnolence, anorexie, dyspnee, 
secheresse buccale, prurit, toux, constipation... 

Plusieurs outils devaluation sont utilisables, reposant soit sur le principe fon- 
damental de 1’ auto-evaluation soit, lorsque celle-ci est impossible, sur 
1’ hetero-evaluation croisee. 

Auto-evaluation 

Un entretien d’evaluation precise l’intensite du symptome, sa frequence, sa 
localisation, ses composantes sensorielle, cognitive, emotionnelle et compor- 
tementales, ses repercussions sur la vie quotidienne. Il convient done de poser 
certaines questions a la personne concernee, afin de reconstituer en quelque 
sorte le puzzle relatif au symptome d’inconfort (figure 6-1). Il est possible 
aussi de s’aider d’un guide (support, grille d’evaluation, etc.) mis en place 
par une equipe soignante, un service. 
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Fig. 6-1 . Puzzle sur le symptome d'inconfort. 


Les echelles quantitatives sont des instruments de mesure qui quantifient 
globalement l’intensite d’un symptome. Ces echelles sont utilisees avant tout 
pour mesurer l’intensite de la douleur, elles sont egalement d’une grande uti- 
lite pour d’autres symptomes (dyspnee, nausees, etc.). 

La plus connue est l’echelle visuelle analogique (EVA) qui s’integre parfai- 
tement dans une demarche d’ auto-evaluation. Cette echelle, munie sur une 
face d’un curseur et graduee de 0 a 10 sur l’autre face, permet au patient 
d’indiquer le niveau d’intensite du symptome. Cette evaluation repetee repre- 
sente un excellent indicateur du niveau de soulagement atteint, done de l’effi- 
cacite des therapeutiques, medicamenteuses et non medicamenteuses. 

Pour les patients qui ne peuvent utiliser LEVA, il existe deux autres moyens 
devaluation : l’echelle numerique (EN) et l’echelle verbale simple (EVS). 
L’EN correspond a LEVA mais sans support visuel. Le patient donne une 
note a son symptome entre 0 et 10, sachant que le 0 correspond a « absence » 
et le 10 a « extreme ou maximale ». 

L’EVS est plus simple a comprendre mais manque de precision. A la question 
« quel est le niveau de votre douleur, fatigue, anxiete, dyspnee, etc. au 


Approche clinique infirmiere 


moment present ? », la personne repond par un des cinq qualificatifs proposes 
suivants : absente, faible, moderee, intense, extremement intense. 

L’echelle quantitative de V Edmonton Symptoms Assesment Schedule' consiste 
en une echelle visuelle analogique de differents symptomes (figure 6-2). Elle 
presente un double avantage : permettre au patient de faire le point sur des 
repercussions somatiques ou psychologiques de sa maladie dont il n’a pas 
forcement parle et mettre en evidence le symptome predominant. Presentee 
regulierement au patient, une fois par semaine par exemple, elle reflete au 
plus pres la realite de ce que vit cette personne. 


Tracer une barre verticale ou une croix sur les lignes (de 10 cm) ci-dessous, 
a I'endroit qui correspond le mieux a ce que vous ressentez actuellement. 


Pas de 


Douleur 

douleur 


maximale 

Pas de 


Fatigue 

fatigue 


extreme 

Pas de 


Nausees 

nausees 


maximales 

Pas de 


Depression 

depression 


extreme 

Pas 


Anxiete 

d'anxiete 


maximale 

Pas de 


Somnolence 

somnolence 


maximale 

Excellent 


Pas du tout 

appetit 


d’appetit 

Bien-etre 


Mal-etre 

parfait 


le pire possible 

Respiration 


Essoufflement 

normale 


maximal 



Recheresse 



de bouche, 
prurit, toux, etc. 

Etabli par : patient 

Date : 

D famille D infirmiere D 

Heure : 
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Fig. 6-2. Systeme d'Edmonton pour I' evaluation des symptomes (ESAS). 


1. Du nom de la ville d’Edmonton au Canada ou se trouve l’unite de soins palliatifs dirigee par le 
Dr Bruera, qui a valide cette echelle connue sous le sigle ESAS. 
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Le recours a des echelles qualitatives, telles que le Questionnaire douleur 
Saint- Antoine 1 (QDSA), permet au patient de trouver des mots pour decrire 
sa douleur lorsqu'il n’y parvient pas spontanement. Les adjectifs proposes 
indiquent les composantes sensorielles (eclairs, decharges electriques, 
coups de poignard, compressions, ecrasement, brulures, fourmillements...), 
ses repercussions comportementales et affectives (angoissante, deprimante, 
insupportable, obsedante, exasperante...) ainsi que son intensite (selon le 
principe de l’EVS adapte a chacun des adjectifs). 

Hetero-evaluation 

L’ auto-evaluation se revele dans de nombreuses situations difficiles voire 
impossibles (enfants de moins de 6 ans ou dont le developpement cognitif 
n’est pas normal ; personnes atteintes de deficit cognitif ou sensoriel ou toute 
personne dont l’etat de conscience est altere). 

Pour decoder en equipe ce que nous montrent ces personnes et eviter les deci- 
sions arbitraires, il existe des echelles d’hetero-evaluation ou echelles compor- 
tementales qui etudient le retentissement de la douleur sur la qualite de vie 
de ces patients. 

Echelles comportementales 

L’echelle Douleur enfant de Gustave-Roussy (DEGR) 2 3 , validee pour les 
enfants de 2 a 6 ans, propose 10 items repartis en trois grandes classes : signes 
directs de la douleur, expression volontaire de douleur, atonie psychomotrice. 
Une observation attentive de l’enfant permet de confirmer ou d’infirmer le 
diagnostic de douleur. 

La grille DOLOPLUS validee, permet d’objectiver la douleur des personnes 
agees a travers son retentissement somatique, psychomoteur, psychosocial. 
Ces deux exemples nous montrent que l’ecoute d’une plainte meme inarti- 
culee, l’observation du corps de la personne supposee souffrante ou non et 
1’ attention portee a tout changement de comportement doivent etre prises en 
compte par 1’ equipe soignante afin d’ameliorer une qualite de vie deja tene- 
ment mise a mal. 

D’autres grilles validees, dediees a des populations donnees de patients, peu- 
vent etre utilisees, telles l’ECPA chez le sujet age, le DN4 pour les douleurs 
neuropathiques, l’Algoplus pour un soin douloureux, ou des variantes pour 
le polyhandicap (se reporter au site du CNRD : www.cnrd.fr). 


1. Du nom de l’hopital Saint-Antoine a Paris ou a ete traduit puis valide le Mac Gill Pain Ques- 
tionnaire (Ronald Melzac, 1975) par l’equipe du D r Francois BOURREAU. 

2. Mise au point a l'institut Gustave-Roussy par A. GAUVAIN-PIQUARD, onco-psychiatre. 

3. Travail dirige par M. B. WARRY, medecin a Metz-Thionville. 
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Conclusion 

Actuellement, si 1’evaluation du symptome douloureux se developpe, d’autres 
symptomes, souvent aussi difficiles a supporter que la douleur, sont encore sous- 
evalues. Pourtant, l’entretien dirige ainsi que 1’ usage d’echelles quantitatives, 
notamment l’ESAS, trouvent la toute leur utilite pour : evaluer, reevaluer, trans- 
mettre et optimiser le soulagement. 

Si 1’evaluation primaire est importante, 1’evaluation continue est imperative 
meme si le symptome disparait. Cela ne sert a rien d’evaluer, d’administrer 
un traitement, de poser des interventions de soins sans en suivre l’efficacite. 
Aucun traitement n’est en effet anodin. Son instauration necessite des expli- 
cations afin que le patient adhere aux therapeutiques proposees. La preven- 
tion et la surveillance des effets secondaires doivent etre precoces en 
impliquant le patient dans notre demarche educative. L’efficacite du traite- 
ment, quant a elle, se mesure par 1’evaluation mais repose sur nos connais- 
sances concernant la duree d’ action du medicament. Notre savoir nous permet 
d’informer voire d’alerter plus rapidement le medecin si besoin. 


LE TOUCHER AU CCEUR DES SOINS 

SOINS INFIRMIERS ET TOUCHER 

Comme toutes les autres professions impliquant une relation de corps a corps, 
nous ne pouvons pas faire 1’ economic de nous arreter sur le toucher, a la fois 
comme sens tactile : « recepteur cutane », mais aussi comme emetteur de 
messages subtils vehicules dans le contact de peau a peau. 

Reconnaitre que 1’ autre nous touche dans sa detresse, dans son besoin d’aide 
est une des bases de notre compassion professionnelle. Mieux comprendre 
l’engagement reciproque dans la relation d’intimite entre patient et soignant 
nous aide a nous modeliser progressivement en tant qu’individu et en tant que 
professionnel, a nous ajuster sans cesse dans notre recherche ethique de juste 
distance des gestes de soins. 

Quatre-vingt-cinq pour cent des soins infirmiers necessitent le recours au tou- 
cher pour pouvoir etre effectues... Et pourtant, nous en parlons bien mal, 
parfois a mots couverts de peur d’etre hors champ de competences... Au 
quotidien, face au corps a corps permanent avec le patient, de nombreuses 
infirmieres ont 1’ intuition que certains gestes peuvent calmer. Mais peu 
d’entre elles osent les poser comme de « vrais » gestes professionnels, source 
de plaisir et de reconfort a 1’ autre, comme si elles n’arrivaient pas, par-dela 
la technique ou l’envie, a comprendre ce qui les pousse a sentir cela, a arriver 
au resultat sans avoir eu le temps d’en dissequer le processus pour le com- 
prendre, etre a meme de le conceptualiser pour en tirer un reel enseignement 
professionnel en matiere de savoir-faire, de savoir-etre et de reproductibilite. 
II est peut-etre bon de rappeler ici que des formations existent pour que le 
toucher ne reste pas dans une sphere intuitive et personnelle de 1’ infirmiere 
mais trouve sa place et sa reconnaissance dans les soins. Les ILSI, sensibilises 
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a cette dimension du soin, integrent dans la formation initiate une reflexion 
sur la place du toucher et sur l’importance de la communication non verbale 
dans nos soins. 

Chaque personne a besoin d’un minimum de contacts physiques pour vivre 
voire pour survivre. Ce besoin est encore augmente en cas de stress ou de 
maladie. Dans un contexte de soins palliatifs, lorsque les mots n’ont plus vrai- 
ment de sens, lorsque notre savoir se heurte a une grande impuissance, il est 
encore possible d’entrer dans un univers complexe ou le contact, le regard, 
1’ expression corporelle deviennent les seuls messages d’une communication 
profonde avec l’autre... Dans notre relation de corps a corps et de proximite, 
nous devons nous reapproprier nos differents sens, pour enrichir notre pratique 
et aborder le toucher comme un acte de soins a part entiere. 

En effet, la communication humaine s’enrichit par le biais de differents 
canaux sensoriperceptuels (vocoacoustiques, visuels, olfactifs, tactiles et ther- 
miques) qui permettent de depasser les informations transmises par la parole. 
Mieux comprendre la richesse de la communication verbale et non verbale 
est a la base de la demarche relationnelle avec le patient en fin de vie. Comme 
l’a demontre Hall 1 dans ses travaux sur la proxemie (espacement necessaire 
entre deux individus pour se sentir soi-meme a l’aise), les gestes de soins sont 
pour la plupart directement dans la distance intime (inferieure a 45 cm 
jusqu’au contact physique), au cceur de cette « bulle » dans laquelle nous nous 
sentons d’emblee en confiance ou en insecurite, en resonance avec la maniere 
dont l’autre s’est approche de nous. Cette distance intime, ou les canaux sen- 
soriels qui priment sont l’odorat et le toucher, ou l’engagement corporel et le 
contact physique dominent, renvoie a trois registres : celui de la violence et 
de l’agressivite, celui de l’erotisation, la sensualite et la sexualite, et enfin 
celui de la tendresse, des comportements de protection et de reconfort, registre 
que notre intentionalite et nos gestes de soins veulent rejoindre. 

Apprendre a mieux connaitre notre maniere d’etre en contact avec nous- 
meme, l’environnement et le patient, renforce notre confort. Cela nous ouvre 
a une plus grande disponibilite et authenticite dans nos interactions. Appro- 
fondir nos aptitudes et habiletes d’ecoute, de presence, d’empathie, pivots de 
la relation d’aide infirmiere, devient essentiel au maintien du lien et a la 
comprehension de 1’ instant present, du sens de nos actes... Une presence 
silencieuse est parfois plus signifiante et therapeutique qu'un long discours 
et la qualite du contact tactile et de l’interaction ne depend pas de la 
« quantite » de temps consacree mais plutot de l’intensite de ces secondes ou 
minutes librement consenties... De notre propre confort naif la congruence 
de ce que nous emettons tout au long du soin, depuis 1’ entree en contact en 
passant par la maniere de dispenser le soin jusqu’a la separation. 

Ainsi, en accord avec la pensee de Watzlawick 2 , selon laquelle tout compor- 
tement humain a la valeur d’un message, nous postulons que le patient, a sa 
maniere et avec ses limites, communique verbalement et non verbalement 


1. HALL E. T. — La dimension cachee. Seuil, collection « Points », Paris. 1996. 

2. WATZLAWICK P. — Sur I’ interaction Palo Alto : 1965-1974 , une nouvelle approche thera- 
peutique. Seuil, Paris, 1981. 
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avec son environnement et qu’il nous appartient d’en rechercher les modalites 
particulieres pour aller a sa rencontre. 

L’approche par le toucher est une alternative interessante pour faciliter l’ins- 
tauration d’un climat de confiance et la cooperation aux soins. Conscience et 
confiance guident cette rencontre humaine, defi simplement ancre dans une 
proximite reciproque et librement consentie. 

Investir le champ particulier de la communication verbale et non verbale, se for- 
mer a differentes techniques de toucher-massage nous aide a prendre le necessaire 
recul pour analyser notre intuition, sortir de la spontaneite pour passer a un veri- 
table acte de soin personnalise, source de presence et de disponibilite a soi-meme 
et a 1’ autre. C’est accueillir et rejoindre le patient la ou il est, et l’inviter a mobiliser 
par lui-meme, ses ressources de vie, d’ avoir envie de se sentir « en vie ». . . 

DIFFERENTS CONTEXTE5 DE SOINS OU LE TOUCHER EST LANGAGE 

S’approprier cette approche influence les differents contextes de soins infir- 
miers ou le toucher est, a lui seul, deja un langage. Voyons comment cela 
nous aide au quotidien a toucher le corps qui souffre... 

Les soins d’ hygiene, inscrits au cceur de l’intimite de la personne soignee, 
rentrent dans un contact de grande proximite. Cernant mieux 1’ implication 
emotionnelle que cela represente pour nous, nous approchons le coips de 
l’autre dans une plus juste distance. Au-dela de l’enseignement requ, par 
exemple, de la technique de la toilette au lit, nous pouvons depasser la neces- 
site du soin pour redecouvrir et oser des gestes de tendresse... 

Lorsque nous dispensons des soins techniques, nous pouvons sortir de 
« l’obligation du soin ». Au-dela de l’execution justifiee et legalisee d’une 
prescription medicale, l’infirmiere peut aussi accueillir les craintes et les resis- 
tances du patient. Le contact inevitable avec le corps de 1’ autre, ouvre un 
autre espace de rencontre si nous portons notre attention sur tout ce qui 
entoure l’execution adequate de l’acte : 

- des gestes enveloppant et caressant une partie du corps agresse par tel acte 
technique peuvent rappeler qu’au-dela du corps « objet », c’est a un etre 
humain qu’ils s’adressent... ; 

- une main posee sur la poitrine qui invite, avant l’acte craint, a pousser de 
gros soupirs, facilite le relachement des tensions... ; 

- un massage de detente, au cours d’un soin douloureux, peut aider a mieux 
le supporter. . . 

Dans la demarche educative, la communication non verbale (et plus parti- 
culierement le toucher) a un impact consequent. En effet, si le geste est porte 
par une parole, il est aussi a l’origine de l’ancrage profond de ce qui se dit, 
de ce qui se vit. Dans la presence qu’implique le soin educatif, le toucher est 
au service du processus d’apprentissage. L’infirmiere qui ose l’utiliser ici peut 
aider le patient a se reconcilier en partie avec son corps, a reapprendre a 
1’ aimer, a 1’ accepter tel qu’il est. 

Nous pouvons aussi apprendre a la famille a recourir a ce mode particulier 
de communication pour faciliter la conservation des liens avec l’etre aime et 
se reapproprier une place au cceur des soins... 
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Enfin, c’est un outil de choix qui s’inscrit totalement dans les soins relation- 
nels. En particulier, lorsque le langage verbal est difficile, voire impossible, 
tout contact corporel devient un lieu privilegie de rencontre. Dans cette relation 
de corps a corps, nous ne cherchons plus a quantifier, controler et expliquer 
tous nos actes. Nous accueillons ce qui vient, accompagnant le patient bien 
au-dela de ce que nous pouvons en comprendre et nous acceptons d’etre tou- 
ches profondement, sou vent au-dela de ce que les mots pourraient traduire... 
Oser le toucher et se laisser toucher, c’est peut-etre s’autoriser du bout des 
doigts a s’enrichir et a apprendre de nos experiences reciproques, a develop- 
per notre authenticite et ainsi a aider 1’ autre a trouver la sienne. 
Rappelons-nous neanmoins que si notre profession nous amene a ce contact 
de grande proximite avec le coips de 1’ autre, celui-ci se situe dans un cadre 
precis de soin. Toute la relation est justifiee par cette situation de soins et ne 
se vit qu’ a travers elle. Ce cadre de reference est un excellent garde-fou pour 
nous proteger de toute ambiguite sur l’intentionnalite de nos gestes mais aussi 
pour nous eviter les derives d’un acharnement relationnel. 
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Nous avons deja vu que les soins infirmiers offrent des reponses en terme 
d’ adaptation, de developpement, de realisation, de croissance. Donner un 
toucher-massage est une des interventions du role propre infirmier. II vise a 
repondre aux besoins du patient demandeur d’une prise en charge plus globale 
a travers le contact. 

C’est un acte privilegie qui nous permet de communiquer de la chaleur 
humaine, d’apaiser, et qui est non invasif. En effet, quels que soient les gestes 
que nous choisissons de poser, ils se font dans le respect de la pudeur, du 
desir du moment, et dans un contrat de soin. 

L’ecoute de son corps par la stimulation qu’offre le toucher-massage est une 
des reponses a proposer aux per sonnes soignees en perte d’autonomie. 

Outil d’enrichissement des soins, le toucher-massage infirmier est a la fois un 
processus et un moyen d’intervention. Le toucher volontaire est une maniere, 
pour l’infirmiere qui le donne, de transmettre son desir d’etre presente, d’« etre 
en relation » autrement, de soulager et d’entrer en contact sur le plan physique 
avec une personne qui souffre, de 1’ aider a se detendre et prendre soin d’elle. 
C’est aussi la reconnaitre dans ce qu’elle est, au-dela de ce coips temoin de la 
maladie, cherchant a induire chez le patient la detente, la decouverte d’un plai- 
sir, une meilleure conscience de son schema corporel, une meilleure acceptation 
de son traitement. . . Mais c’est aussi pour nous une maniere de repondre au 
deficit de stimulations du patient isole ou qui est devenu totalement dependant 
de son environnement pour les actes de la vie quotidienne. 

En nous appuyant sur les concepts cites ci-dessus et en nous referant aux 
modes de reactions humaines 1 qui guident notre jugement clinique, nous 


1. DOENGES M. E., MOORHOUSE M. M. — Manuel de diagnostics infirmiers. ANADI, Paris, 
1996 . 
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pouvons percevoir combien c’est une intervention pertinente pour apprehen- 
der une personne soignee dont le ou les diagnostics infirmiers identifies sont : 

- l’anxiete (sensations-sentiments), 

- l’isolement (relations), 

- la perte d’espoir (perceptions), 

- le sentiment d’impuissance (perceptions), 

- la perturbation de l’image corporelle (perceptions), 

- la douleur (sensations-sentiments), 

- la perturbation des habitudes de sommeil (mouvement), 

- la difficulte a se maintenir en sante (mouvement), 

-1’ alteration des perceptions sensoriperceptuelles (perceptions), 
-l’alteration de la communication (communication), 

-l’alteration des operations de la pensee (connaissances), 

- le manque de connaissance (connaissances). 

Par opposition, sachons clarifier ce que n’est pas un toucher- massage en soins 
infirmiers. Ce n’est ni un massage kinesitherapeutique, ni un massage mettant 
en jeu une reeducation neuromusculaire ou comportant une mobilisation 
methodique, mecanique ou reflexe des tissus. 

Mieux connaitre les limites de nos competences permet au quotidien de dialoguer 
et d’ceuvrer pour le confort du patient, en etroit partenariat avec les autres pro- 
fessionnels de la sante. Rappelons avec simplicity et humilite que ces differentes 
formes de toucher-massages ne sont 1’ apanage d’aucun soignant. Bien qu’elles 
necessitent une formation complementaire, elles symbolisent simplement notre 
profonde volonte d’humanisme pour accompagner et entourer autrement la rea- 
lisation des soins « techniques » et « specifiques » a chacune de nos professions, 
afin d’offrir toujours plus de confort au patient en fin de vie. 


HYGIENE ET BIEN-ETRE CORPOREL 

SOINS DE BOUCHE 

Introduction 

L'hygiene bucco-dentaire fait partie de la toilette. Au XIX e siecle, grace a 
Pasteur, l’hygiene dentaire est integree au domaine de la medecine. 

La bouche est associee aux notions de plaisir, de satisfaction, de convivialite, 
de communication verbale et non verbale, d’esthetique... Le maintien des 
fonctions essentielles a la vie de chaque personne, nutrition, respiration, com- 
munication, expression relationnelle, dependent en grande partie de l’integrite 
de la bouche, integrite qui ne peut etre assuree sans la mise en place de soins 
quotidiens et de traitements specifiquement adaptes. 

Dans le contexte de la fin de vie, l’equilibre de la bouche est fragile. La mala- 
die et certains traitements entrainent une modification du systeme immuni- 
taire et de la salivation. II convient done d'etre vigilant en cas de deficit 
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nutritionnel, cachexie, respiration orale, oxygenotherapie, perte d’autono- 
mie... afin d’eviter la survenue d’infections de la muqueuse buccale. 

Les lesions bucco-dentaires ont de graves consequences sur la morbidite et 
la mortalite des personnes fragilisees. Negliger ce soin genere inevitablement 
un inconfort (douleur, soif...). 

Representations 

La bouche ne peut etre reduite a un simple organe : non seulement moyen de 
reconnaissance des gouts, outil de communication, elle est aussi lieu de l’inti- 
mite amoureuse et erotique. 

L'hygiene buccale est generalement perque comme apportant fraicheur et sen- 
sation de proprete. Elle contribue a maintenir une bonne image de soi et per- 
met de conserver la capacite de sourire et d’etre en relation. 

C'est un auto-soin : accepter que quelqu'un d’autre puisse le faire n'est pas 
sans consequences. Lorsqu’un tiers introduit un objet dans la bouche, 
l’angoisse peut naitre de la sensation d’intrusion ou de suffocation provoquee 
par ce geste. 

Et qu'en est-il pour les soignants ? Accepter de penetrer dans ce lieu d’intimite 
n’est pas sans effets. Les perceptions sensorielles desagreables (odeur, aspect) 
peuvent egalement rendre les soins de bouche violents pour le soignant. Le 
degout qui peut s'ensuivre est souvent difficile a reconnaitre et a verbaliser 
en equipe, d'autant plus que le soignant tente de le reprimer face au patient. 
II faut reconnaitre que ni le malade, ni le soignant ne sont prets a une telle 
intimite. Pour la majorite des soignants, les soins de bouche ne sont pas des 
soins faciles a realiser. La difficulty d’ evaluation de l’etat buccal et la faible 
frequence d’execution des soins de bouche sont liees aux reactions des per- 
sonnes soignees, aux aspects techniques et organisationnels du soin et, dans 
une large part, au ressenti des soignants eux-memes. 

Les problemes de bouche depassent largement le domaine medical, on peut 
dire qu’une bouche alteree est repugnante pour soi et pour les autres (families, 
soignants). 

Alors, comment parvenir a realiser ce soin malgre la repulsion ressentie ? 
C'est sans doute en osant mettre des mots sur ces perceptions, en acceptant 
de poursuivre des actes repetitifs alors que les resultats sont parfois difficiles 
a percevoir dans l'immediat. L’interdisciplinarite pourrait etre un moyen de 
remedier a l’insuffisance de soins de bouche, elle permet de s’entraider. Les 
differents professionnels ont besoin de collaborer, de mettre a profit leurs 
competences particulieres, de se soutenir dans les moments difficiles (agres- 
sivite du malade, refus du soin...), afin de s’engager davantage dans la pre- 
vention et la restauration de l’etat buccal, pour augmenter l’interet qu’ils 
portent a ce symptome majeur et pour trouver du sens a poursuivre les memes 
gestes jour apres jour. 

Tout ceci peut contribuer a ne pas negliger ou banaliser un soin si vital pour 
le confort du malade et de son entourage. 
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Intentionnalite dans le soin 

Comment faire pour que le soin de bouche, soin dit de confort, ne se trans- 
forme pas en agression ? 

L’art de realiser le soin est determinant pour son acceptation. Le refus peut 
etre lie a la maniere dont le soignant propose le soin, specialement s’il agit 
avec rapidite et impatience. La premiere rencontre avec la per sonne soignee 
est capitale pour la relation et 1’ acceptation du soin. Un patient en fin de vie, 
meme si son etat de vigilance est diminue, perqoit quand le soignant le touche 
et peut entendre ce qu’il dit. II s' agit la de garder present a l’esprit combien 
nos attitudes et nos gestes, avec les memes outils, peuvent faire basculer le 
patient d'un moment de plaisir a un refus de soin. L’ agitation et le serrement 
de la machoire en sont les manifestations principales. 

Soigner la bouche est un art qui doit allier technique et tact, il est inutile 
d’insister, il est parfois preferable de ne pas contraindre le malade et de reve- 
nir ulterieurement. 

Soigner la bouche, c'est aussi soigner la relation ; c'est accepter que le patient 
puisse ouvrir la bouche, c’est lui redonner la parole, lui permettre d’exprimer 
ses emotions ; c'est accepter aussi qu'il ne l'ouvre pas. . . Les soignants peuvent 
eprouver un sentiment d’impuissance face a la souffrance du malade et/ou de 
1’ insatisfaction consecutivement au defaut de soin. La confrontation a l’insup- 
portable et a la mort est responsable d’evitement qui peut se concretiser par 
un defaut de soins de suppleance au niveau buccal. 

Soigner la bouche, c'est egalement permettre au patient de s'alimenter ou tout 
au moins de garder un lien avec la nourriture et par la meme, avec la vie. 
Accepter de repeter ce soin, en considerant que la personne que nous soignons 
est encore reellement dans la vie, represente un defi pour nous, soignants, et 
une chance pour lui, malade. 

Objectifs poursuivis 

Le confort et la communication sont deux priorites. 

L’hygiene buccale permet de conserver a la cavite buccale ses caracteristiques 
physiologiques et son humidite. . . Elle soulage l’inconfort et la douleur causes 
par la maladie et les effets secondaires des traitements. Elle a un role incon- 
testable dans la prevention des infections. 

L'hygiene de la cavite buccale favorise ou maintient une communication satis- 
faisante avec l'entourage. 

Le soin de bouche vise : 

- a prevenir, guerir ou du moins ameliorer l’etat buccal deja altere ; 

- a obtenir une diminution ou une disparition des douleurs ou des odeurs ; 

- a recuperer les capacites fonctionnelles (gout, appetit, deglutition et 
communication) ; 

- a prevenir les surinfections ORL, pulmonaires et digestives. 
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ies moyens humains 

Dans la mesure du possible, la personne est encouragee a realiser ses soins 
bucco-dentaires par elle-meme, qu'il s'agisse de soins d'hygiene ou de soins 
de bouche therapeutiques. Si la personne ne parvient pas a les realiser seule, 
elle est secondee par un soignant. Les proches peuvent aussi y participer, dans 
la mesure de leurs moyens, et avec le consentement du patient. Cette aide se 
revele precieuse pour la continuite des soins. 

Les moyens materiels 

Soins de bouche d'hygiene 

- Une lampe de poche afin d’ examiner la cavite buccale. 

- Une brosse a dents souple pediatrique. Cette brosse a dents par sa petite 
taille et son bout arrondi permet de realiser les soins en diminuant les risques 
de lesions buccales ainsi que les nausees (Howart, 1977 ; Buglass, 1995 ; Tur- 
ner, 1994). 

- Les batonnets de mousse sont utilises en cas de cavite buccale hemorragique 
ou de douleurs locales. 

- Des compresses, des gants a usage unique, un abaisse langue (entoure d’une 
compresse) pour maintenir la bouche entrouverte sans causer de lesions, ni 
de douleurs. 

- Du dentifrice bicarbonate, fluore (Feber, 1995) ou des pastilles dentifrice. 
-De l’eau tiede (sensibilite email dentaire, collet...). 

- Une solution nettoyante effervescente ou un antiseptique pour l’entretien 
des protheses dentaires. 

- Une boite a prothese si le malade est appareille de protheses dentaires tota- 
les ou partielles amovibles. 

- De la pate adhesive dentaire. 

- Le papier tournesol est utile pour mesurer le pH salivaire, avant d’initier 
un traitement. 

- Le fil ou soie dentaire permet de deloger la plaque dentaire dans les inters- 
tices dentaires. 

- Les batonnets nature a embout coton ou mousse sont moins traumatisants 
pour les muqueuses lesees que l’abaisse-langue classique entoure d’une com- 
presse. 

- Certaines unites de soins palliatifs commencent a utiliser l’hydropulseur et 
la brosse a dents electrique. 

Le materiel doit etre adapte en fonction de l’etat du malade et de sa 
dependance. 

Soins de bouche therapeutiques 

Le materiel est le meme que pour les soins de bouche d'hygiene. Les produits 
medicamenteux presents sont appliques dans un second temps. 
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Deroulement du soin 
Le soin de bouche d'hygiene 

• Recueil d'informations : 

- Apprecier la capacite du patient d'accomplir ses soins de bouche. 

- identifier ses pratiques habituelles en matiere d'hygiene bucco-dentaire. 

- Rechercher une douleur buccale, des modifications du gout, une secheresse des 
muqueuses et des levres. 

• Evaluation de I'etat bucco-dentaire : 

- Elle est preliminaire aux actions a mener et doit etre expliquee au patient afin 
d'obtenir son consentement et sa cooperation. 

- Le malade doit ensuite etre installe confortablement (allonge, demi-assis ou au 
fauteuil). 

- ['evaluation necessite une source de lumiere efficace (naturelle ou lampe) et un 
abaisse-langue. 

- Elle consiste a interroger le malade et a observer sa bouche. Les indicateurs a 
considerer sont : les levres, la langue, les gencives, les dents, le palais, la face 
interne des joues, le sillon aingivo-jugal, la salive (quantite, qualite), la capacite 
d'articuler, le goOt et les odeurs 1 . 

• Caracteristiques d'une bouche saine : 

- Salive claire, aqueuse, pH (papier tournesol) devant se situer entre 6,8 et 7,4. 

- Levres souples, lisses, douces. 

- Gencives rosees et souples. 

- Langue rosee, humide et sans depot. 

- Dents sans depot, protheses adaptees et en bon etat. 

• Soin : 

- Il est utile de faire le point avec le malade sur ses habitudes d'hygiene lorsqu'il 
neglige ses soins de bouche. Le brassage des dents reaulier avec une brosse a 
dents a poils souples et du dentifrice maintient une cavite buccale propre et fraTche, 
il combat les odeurs et previent la surinfection en eliminant les debris alimentaires. 
C'est le premier geste auquel il faut penser. 

Il est recommande de changer regulierement de brosse a dents, en moyenne tous 
les trois mois. 

Methode de brossage BROS 2 : 

Afin de bien eliminer la plaque dentaire sur toutes les faces des dents, le brossage 
doit durer au moins trois minutes, respecter quelques mouvements simples : tou- 
jours aller du « rouge vers le blanc », de la gencive vers la dent. 

B : brosser haut et has separement. 

R : rouleau ou mouvement rotatif pour brosser dents et gencives. 

O : oblique : incliner votre brosse a 45° sur la gencive. 

S : suivre un trajet, faites le tour de toutes vos dents sans oublier le dessus. 


1. Des outils d’ evaluation ont ete elabores a l’etranger (Jenkins, 1989; Kenny, 1990), et repris par 
des equipes geriatriques ou palliatives fran§aises, par exemple a l’hopital Emile Roux (AP-HP, 
Limeil-Brevannes). Voir le site de la SFAP, a la rubrique « Soin de bouche ». 

2. UFSBD (Union frangaise pour la Sante Bucco-Dentaire) et Assureurs, Prevention, Sante, « Les 
dents c’est pour la vie ». 
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- S'il existe un risque de fausses routes, une aspiration prete a I'emploi peut se 
reveler utile. 

- En fin de soin, le soignant doit penser a lubrifier les levres avec un corps gras, 
un baume labial ou du gel humectant buccal. 

- Le soin de bouche doit etre considere comme faisant partie integrante de la 
toilette. Plus il est regulier, plus il est efficace. Le rythme de realisation du soin ne 
peut etre standardise et depend de I'etat de la bouche. La frequence est au mini- 
mum deux fois par jour et le soin du soir est le plus important. 

- Le soignant peut utiliser un doigt gante dans certaines circonstances, lorsque la 
personne presente un edentement, a les gencives sensibles, est inconsciente, dans 
le coma ou en fin de vie. Il peut etre plus efficace quand la bouche est extremement 
alteree, avec des secretions epaisses dans I'arriere gorge et lorsque les lesions sont 
peu accessibles. Cependant ('edentement ne justifie pas a lui seul cette pratique. 

- Le jet dentaire (hydropulseur) est indique pour realiser des soins d'hyaiene de 
qualite chez des personnes dependantes. Cet appareil permet des soins d'nygiene, 
par action mecanique d'un jet d'eau. L'objectif est d'assurer le confort en eliminant 
les residus alimentaires et la plaque dentaire, sans traumatisme de la muqueuse 
et d'hydrater toute la cavite buccale. Il a I'avantage d'etre mieux accepte, car la 
canule de petite faille et le contact de I'eau dans Ta bouche est plus familier que 
les batonnets. Le soignant peut parvenir a realiser le soin meme avec une ouverture 
reduite de la bouche. Il y a peu d'effet de « surprise » chez le patient desoriente 
ou confus. L'efficacite du soin est superieure, meme quand la barriere des dents 
ne peut etre franchie, la force du jet deloge les debris et les mucosites sans douleur. 
Chez le patient comateux, il est possible de realiser un lavage - aspiration de la 
bouche en installant la personne en position laterale. La seule contre indication est 
le decollement de la paroi gingivale des dents et I'inconvenient majeur les ecla- 
boussures. 

La brosse a dents electrique presente un atout, elle facilite le mouvement pour les 
malades qui presentent des difficultes praxiques suite a une hemiplegie ou a un 
accident, entraTnant un handicap de la main ou du membre superieur. Elle peut 
etre preconisee pour ceux atteints de maladie rhumatismale ou de polyarthrite qui 
ressentent d'importantes douleurs. Elle est aussi proposee, pour son aspect ludique, 
aux personnes handicapees mentales qui adherent difficilement aux soins. Du fait 
des mouvements rotatifs, elle decolle plus aisement la plaque dentaire et deloge 
les debris alimentaires au niveau des sillons interdentaires. Les malades fournissent 
moins d'effort pour realiser leurs soins de bouche ; cela est un avantage significatif 
pour ceux qui souffrent ou qui sont epuises, mais neecessite un soin educatif pour 
les premieres utilisations. 

• Entretien des protheses : 

Le brassage des protheses est aussi important que celui des dents naturelles, apres 
le repas et au coucher. En cas d'edentement, le nettoyage de la cavite buccale ne 
doit pas etre oublie. Les protheses doivent etre replacees en bouche si le malade 
les supporte (meme pour la nuit) ou etre sechees puis rangees (apres nettoyage 
avec une solution antiseptique) dans une boTte a prothese propre et seche. 

Le soin de bouche therapeutique 

Les soins medicamenteux sont realises sur prescription dans differentes situations 
d'atteinte de I'integrite de la muqueuse buccale : bouche seche (xerostomie), myco- 
ses, ulcerations, aphtes, herpes et douleur, lesions hemorragiques et odeurs (hali- 
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tose)... Les therapeutiques decrites a la suite ne sont pas exhaustives. C'est le 
medecin, en collaboration avec le biologiste, le mycologue, le pharmacien et/ou 
le stomatologue qui determine le traitement le plus approprie 1 . 

En cas de xerostomie : 

• Facteurs favorisants : 

Le soignant repere avec le patient les problemes de sante anterieurs et les facteurs 
favorisants la secheresse buccale : deshydratation, respiration bouche ouverte, 
radiotherapie (tete, cou), diminution de la motilite buccale, medicaments (morphi- 
niques, antidepresseurs, anticholinergiques, antimitotiques, neuroleptiques), etat 
depressif, peur, anxiete... 

• Caracteristiques : 

La diminution du flux salivaire (hyposialie) ou I'epuisement des glandes salivaires 
(asialie) ont pour signes : muqueuses seches, sensation desagreable voire doulou- 
reuse de " bouche cartonnee ", levres dessechees... 

• Soin : 

- Brassage hygienique des dents et de la bouche. 

- Si en plus de la secheresse buccale, la bouche est sale avec un risque de can- 
didose, faire un bain de bouche a I'eau bicarbonatee a 14/1000 sur prescription, 
6 fois par jour et au maximum 14 jours (le bicarbonate retablit le pH salivaire et 
limite fe developpement des mycoses et des infections). 

- Si la bouche est tres cartonnee, en fin de vie, lorsque le malade respire la bouche 
ouverte, I'enduire d'une epaisse couche de gel humectant buccal Bioxtra (gencives, 
palais, langue, interieur des joues) ou de vaseline liquide. Ne pas essayer dans 
un premier temps de retirer les croOtes (source de douleur), mais laisser agir pour 
ramollir tous les depots. Renouveler le soin toutes les deux heures le premier jour 
afin d'ameliorer au plus vite la bouche du patient. Le gel humectant buccal Bioxtra 
a I'avantage de pouvoir etre utilise en presence d'oxygenotherapie. 

- Entre les soins, inviter le malade a boire s'il peut deglutir et lui hydrater la bouche 
avec de petites quantites d'eau fraTche, aussi souvent que possible, a I'aide d'une 
petite cuillere, d'une paille, de petits glacons au jus de fruit a sucer, de sorbet... 

- En cas de troubles de la deglutition, faire absorber de I'eau gelifiee. 

- Faire sucer des tranches de fruits frais (melon, ananas), des bonbons acidules 
ou macher du chewing-gum sans sucre. La vitamine C stimule la secretion salivaire. 

- En cas de respiration orale en fin de vie, hydrater les muqueuses buccales a 
I'aide d'un spray d'eau minerale et humidifier les levres avec des compresses non 
tissees de preference. 

Toutes ces actions peuvent etre effectuees en collaboration avec les proches du 
patient. 

En cas de bouche mycosique : 

• Facteurs favorisants : 

La chimiotherapie, I'antibiotherapie au long cours, I'alimentation lactee, la radio- 
therapie (tete, cou)... 


1. Se reporter au document « Traitement medicamenteux de la cavite buccale alteree », sur le site 
de la SFAP, a la rubrique « Soin de bouche », groupe Soin de bouche. 
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• Caracteristiques : 

- Stade I : langue rouge, papilles douloureuses. 

- Stade II : depots blancs sur une base erythemateuse pouvant evoluer vers I'enduit 
blanchatre. 

- Stade III : langue epaisse, parfois noire, haleine nauseabonde. 

• Soin : 

- Stade I : bains ou soins de bouche repetes toutes les quatre heures avec une 
solution de bicarbonate a 14/1 000. En cas de depots blanchatres, brosser la 
langue doucement avec une brosse souple de I'arriere vers I'avant. 

- Stade II : sur prescription medicale, faire un bain ou un soin avec une solution 
bicarbonate a 14/1 000. Des antifongiques sur prescription medicale, choisis par 
le medecin en fonction du type de candidose incriminee : Triflucan (Flucanozole) 
en suspension buvable, 1 prise par jour pendant 1 4 jours ou Fungizone (Ampho- 
tericine B) suspension buvable 40ml, 1 cuillere a cafe 3 a 4 fois par jour, pendant 
15 a 21 jours ou Daktarin (Niconazole) gel buccal 3 a 4 fois par jour durant 15 
a 21 jours. Si perleche (lesions des commissures labiales), Daktarin (Niconazole) 
gel cutane 2 % 1 application 2 fois par jour pendant 8 jours. 

Certaines therapeutiques sont prescrites par voie intraveineuse. 

- Stade III : memes soins que pour le stade II. Pour ramollir la croOte noire, appli- 

3 uer une epaisse couche de gel humectant buccal Bioxtra ou de vaseline (plus 
esagreable) et si odeurs associees, appliquer la solution (1 volume d'eau oxyge- 
nee a 10 volumes + 4 volumes d'eau) puis rincer a I'eau claire. 

En cas de bouche ulceree douloureuse : 

• Facteurs favorisants : 

Ms sont nombreux : les surinfections bacteriennes, virales, mycosiques, les cancers 
buccaux et la radiotherapie. Ne pas oublier I'usage abusif de tabac et d'alcool. 

• Caracteristiques : 

ll s'agit d'une inflammation douloureuse des muqueuses de la bouche, notamment 
de la langue avec des plaies et des douleurs. 

• Soin : 

ll doit etre pratique avec beaucoup de douceur et quelquefois apres application 
d'un gel anesthesiant local sur prescription medicale. ll convient d'attendre la fin 
de Faction du gel anesthesiant pour autoriser le patient a boire et a manger, afin 
d'ecarter tout risque de fausse route. Si la bouche est douloureuse, la brosse a 
dents peut augmenter la douleur. Les batonnets sont alors tres utiles et un gant a 
usage unique mouille et vaseline peut permettre de realiser le soin dans de meilleu- 
res conditions. 

Les medicaments preconises sont nombreux et dependent du type de lesions et de 
leur etendue. Le medecin peut prescrire des bains de bouche medicamenteux. Pour 
les aphtes et les ulcerations localisees : un anesthesique local, Xyloca'ine visqueuse 
a 2 % (Lidocai'ne) 3 fois par jour a distance des repas car risque de fausse route. 
Pour les aphtes et ulcerations multiples, utiliser I 'Ulcar (Sucralfate), 2 sachets dans 
un verre d'eau en tamponnement 4 fois par jour ou I 'Aspegic 1000 ( I' Acetyl saly- 
cilate de DL-Lysine), 1 sachet a 1000 mg dans un verre d'eau en bain de bouche 
3 fois par jour. En cas d'herpes labial, le Zovirax (Aciclovir) 5 %, 1 application 
5 fois par jour, ou le Zelitrex (Valaciclovir), 1 cp 6 fois par jour, i'lmudon, com- 
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primes a sucer de melange de lysats bacteriens, 1 a 6 cp par jour s'il existe des 
lesions des gencives. Une couverture antalgique par voie orale ou generale peut 
etre associee : Ibuprophene, 1 cp a 400 mg 3 fois par jour, ou Doliprane, Dafal- 
gan (Paracetamol) ou encore de la morphine. 

En cas de bouche hemorragique : 

En premier lieu, il est indispensable d'en determiner la cause (anticoagulants, 
lesions, extractions...). Le premier geste simple est de faire sucer un glagon ou de 
faire mordre une compresse pour exercer une compression. Si besoin demander 
une consultation en stomatologie. 

Avec des gestes prudents, sur prescription appliquer localement de I'eau oxygenee 
diluee. Si plaie et saignements localises, mettre une compresse de Surgicel ou une 
meche d'Urgosorb ou encore un tampon de Coalgan... Si saignements buccaux 
diffus, appliquer en tamponnements de la Dicynone injectable, une ampoule diluee 
dans un verre d'eau, ou faire boire de I 'Exacyl, une ampoule buyable dans un 
verre d'eau, 2 a 4 g par 24 heures. La plupart des medicaments recommandes 
pour les lesions buccales sont presents hors AMM. 

• Outre la regularity dans la realisation de ce soin, on pourra prodiguer quelques 
conseils alimentaires. Par exemple: eviter les aliments secs ou durs a mastiquer, 
ainsi que les aliments irritants : tres sales, epices, chauds, trap froids, les jus acides, 
le tabac et I'alcool. 

• Preferer les aliments mous et rafraichissants : potages, flans, cremes, cremes gla- 
cees. 

En cas de bouche malodoranfe : 

Les soins d'hygiene repetes plusieurs fois par jour ne suffisent pas toujours pour 
liberer le patient d'odeurs tres incommodantes pour lui et son entourage. La beta- 
dine buccale a 1 0 %, une monodose dans un verre d'eau, I'eau oxygenee, I'Hextril 
(hexetidine), le Givalex, \'Eludril. . . dilues, en badigeonnage ou en bains de bouche 
agissent sur les odeurs. Le medecin peut etre amene a prescrire une suspension 
buyable de Flagyl (Metronidazole), a badigeonner 4 a 6 fois par jour pendant 
7 jours ou en comprimes 2 cp par jour pendant 3 jours. D'autres antibiotiques 
sont parfois administres par voie orale. Proceder aux soins d'hygiene et favoriser 
le brassage des dents est le premier geste pour lutter contre I'halitose. 

Dimension ethique du soin 

Le soin de bouche revet une importance capitale en fin de vie. L’etat buccal 
a des repercussions sur le confort, sur la qualite de vie, sur le maintien des 
fonctions essentielles ainsi que sur la communication, sur les relations sociales 
et affectives et plus encore sur l’esthetique et l’estime de soi. Soigner la bouche 
d’une personne, veiller a l’integrite de ses muqueuses, e'est se preoccuper de 
la personne dans sa globalite et dans ce qu'elle a de plus intime, ainsi que du 
sens meme accorde a la relation, comme a la perte d’autonomie (voir Dimen- 
sion ethique de la toilette, p. 164). L’importance des infections buccales est 
sous-estimee, souvent a l’origine du refus de se nourrir. L’infection bucco- 
dentaire s’inscrit dans le cercle malnutrition, immunodepression, degradation 
globale de l’etat general, et parfois aussi dans de vieilles habitudes d’hygiene 
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bucco-dentaire negligee par la personne elle-meme, l’equipe devant alors 
reconsiderer son approche soignante, sans jugement ni acharnement. . . 

En parler en equipe, avec la famille, reconsiderer la place a y accorder : ce 
sont la quelques pistes pour rehabiliter ce soin. Un film a ete realise, autour 
de ces questions centrales, pour la formation initiale et continue, qui peut 
contribuer a guider l’ethique de ce soin (voir Bibliographic, p. 219). 

TOILETTE 

Introduction 

Se laver le corps est passe d’un acte collectif (bains en groupe dans l’anti- 
quite) a une pratique intime, hygienique de nos jours. 

Le terme toilette renvoie egalement a la notion de parure : vetement, bijou. 
On retrouve ici une certaine recherche de beau, d’agreable a l’ceil. 

II faut distinguer « se laver » et « etre lave », deux actes tres differents par 
leur nature : l’un est actif, « je me lave », l’autre passif, « je suis lave ». Les 
vecus qui en decoulent sont tres varies, agreables ou bien penibles, voire 
douloureux. . . 

Representations 

Le concept « toilette » fait appel a des representations mentales multiples en 
fonction du contexte, de la culture du pays oil l’on vit, mais aussi en hen avec 
la culture familiale. Laire sa toilette touche notre intimite profonde, notre 
humanite. Tous nos sens sont interpelles a travers ce geste : bien-etre, plaisir 
a etre propre — ressenti positif de son corps — jeux et plaisirs sensuels, ero- 
tiques — bonne image de soi — estime de soi renforcee. . . 

Chaque personne est attachee a des details appartenant a son propre rituel : 
ordre de progression, detail du geste, objets et produits utilises, pression du 
contact sur la peau, tous reperes qui interviennent dans la satisfaction de l’acte 
termine. Cette familiarite est rassurante. 

Par consequent, la toilette, comme pratique soignante, est loin d’etre un soin 
anodin : elle maintient certes le patient dans sa dimension sociale mais cons- 
titue en meme temps une intrusion dans son espace intime. Etre lave par 
quelqu’un est une experience « etrange » qu’on ne choisit jamais. Quelle que 
soit la qualite du soin, le patient peut finalement se sentir etranger a lui-meme 
avec des senteurs de peau et de vetements propres qui ne lui appartiennent 
pas. Etre dans ses odeurs, dans son linge, etre au chaud, meme souille parfois, 
c’est etre en soi, avec soi, dans une bulle familiere dont on n’accepte d’etre 
libere par des soins d’hygiene, qu’a un rythme controle et controlable. L’etat 
de fin de vie renforce le besoin de se retrouver, de rassembler ses perceptions 
internes. Cela preserve l’integrite psychique bien souvent en peril. 

Intentionnalite du soin 

La toilette est trop souvent un soin mal considere par les infirmieres qui le 
trouvent peu gratifiant, parfois rebutant. Elle est pourtant un des soins les 
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plus significatifs du « prendre soin ». En effet, cette proximite de contact, la 
chaleur et la douceur de nos gestes, un regard qui ne cherche pas a fuir la 
rencontre, font de cet instant un soin privilegie ou tout notre art peut s’exercer 
en etroite collaboration avec les aides-soignantes qui jouent elles aussi un role 
determinant. 

Comme l’affirme Hend Abdelal 1 , « nos gestes sont enracines dans un sens, une 
intentionnalite, et il existe un lien subtil entre les gestes que nous posons et un 
niveau profond ». Pour ne pas etre mecanique, le geste doit etre la consequence 
d’un mouvement interieur. La toilette est d’abord rencontre, engagement reci- 
proque dans une relation de corps a corps significative. C’est avant tout etre 
« ici et maintenant » dans un vecu subjectif personnel, a travers les sens mis 
en eveil. C’est reconnaitre nos peurs, nos limites (repulsion, peur de devenir 
comme cela, d’etre contamine) et apprendre a les depasser. C’est reussir pro- 
gressivement a porter un regard positif inconditionnel sur 1’ autre - ne pas voir 
que la pathologie ou fuir pour ne plus rien voir - mais retrouver au-dela des 
limites du corps altere, la personne en tant que sujet toujours acteur dans le 
soin. 

C’est decouvrir que cette personne, par la realite de son corps, transmet et 
communique encore au-dela des mots (ou des maux). C’est, a partir des pos- 
sibles, soigner encore la vie. Comment nous apprivoiser mutuellement avec 
respect, humilite, tendresse, et creer un espace de parole securisant ou 
l’expression des emotions devient possible ? Comment tenir compte des 
besoins, mais aussi des desirs de chacun ? 

Objectifs poursuivis 

Ils sont determines initialement a partir de la connaissance des habitudes inti- 
mes du patient. Ils sont reajustes pendant le soin et au fil de 1’ evolution de 
son etat de sante. Meme si la notion de proprete est sous-jacente, la toilette 
vise a : 

- Induire le bien-etre, les sensations positives, le plaisir et favoriser la detente 
et la relaxation. 

- Rehabiliter 1’ image corporelle (redevenir attirant voire seduisant) et recon- 
cilier la personne avec son corps. 

- Aider a faire le deuil du corps d’ avant. 

La toilette est aussi pour l’infirmiere un moment d’observation generale du 
coips, renforqant sa connaissance de la personne, permettant d’identifier les 
sources d’inconfort ou de douleur afin de transmettre des informations perti- 
nentes aux autres membres de l’equipe. 

Les moyens humains 

II n’est pas simple de concilier les besoins de la personne et les contraintes 
du service (nombre de soignants, temps, materiel). L’organisation implique 


1. Infirmiere enseignante a l'universite du Qatar, presidente du reseau PRAQSI, conference joumee 
ISIS, juin 1996. 
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done negociation et definition de priorites. Le travail en binome est fonda- 
mental afin d’eviter les efforts de la personne et les douleurs inutiles. Quand 
cela est possible, un membre de l’entourage significatif peut participer pour 
tout ou partie, en s’assurant du consentement du patient et en mesurant les 
repercussions possibles. Ce peut etre un choc terrible pour ce proche de 
decouvrir l’etat corporel, la maigreur par exemple. II est necessaire d’oser en 
parler avec lui, et done de programmer un temps pour cela dans l’organisation 
post-soin. 

Les moyens materiels 

L’organisation materielle du soin doit etre anticipee et adaptee. Outre le 
petit materiel habituel a toute toilette, nous avons recours a du materiel 
specifique : chariot-douche, baignoire a hauteur variable, baignoire a 
ultrasons ; leur utilisation tient compte de l’etat physique et psychique du 
patient. Ces deux derniers sont des materiels couteux et n’ existent malheu- 
reusement que dans peu de services. L’interet du leve-malade s’inscrit dans 
une reflexion d’equipe tenant compte du patient (etat physique, psychique, 
douleur...) et de sa cooperation. 

Quand cela est possible, il est preferable d’utiliser le linge, les objets et 
produits personnels du patient. Certaines specialites remplacent le savon et 
l’eau : e’est un confort meme si les infirmieres ont l’impression d’etre 
moins efficaces. 

L’environnement doit etre particulierement soigne : chaleur et luminosite 
adequates, respect de l’intimite (drap sur le corps. . .) ; le choix d’une musique 
est a negocier avec la personne. 

Rappelons enfin que le port de gants n’a de sens que dans un contexte de 
risque infectieux. 

Deroulement du soin 

La toilette est parfois le seul soin quotidien. Elle echappe a toute standardisation, 
demande du discernement. La singularity de la situation de la personne exclut 
toute norme. 

La toilette peut etre reportee sur la journee (pas forcement le matin) sans que les 
infirmieres ou aides-soignantes s'en culpabilisent ou s'en offusquent. Elle doit etre 
associee a d'autres soins pour eviter des interventions multiples, ou encore isolee 
si des soins longs sont mal supportes. 

Le choix du type de toilette tient compte de I'etat du patient et des symptomes 
qu'il presente (douleur, dyspnee, nausee, agitation...). Nos gestes participent 
alors a leur soulagement ou a leur majoration. 

La toilette peut etre partielle, se resumer a une partie du corps (ex : toilette genito- 
anale avec change, lavages des mains, du visage. . .). Dans sa dimension complete, 
elle englobe aussi la bouche, les yeux, le nez, les cheveux, les oreilles, les ongles, 
le rasage. Le bain, quand il est desire, est en ce sens plus unifiant, plus naturel, 
plus agreable. Le contact de I'eau sur le corps peut se passer de la main d'un 
tiers. Les baignoires a hauteur variable ont parfois un systeme de bain bouillon- 
nant, tres apprecie des malades hyperalgiques, creant une certaine detente et un 
bien-etre evident. Mais attention ! Un bain a remous fatigue et peut creer de 
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I'angoisse. Il vaut mieux, pour la premiere tentative, ne pas prolonger ce type de 
bain. Il n'est pas non plus souhaitable de le programmer juste avant une visite car 
la personne s'endort apres le plus souvent. 

Nous pouvons aussi recourir au chariot-douche pour utiliser les proprietes de I'eau 
courante (bien-etre, proprete rapide des plaies, rehydratation superficielle de la 
peau). La toilette au lit est a I'heure actuelle la seule qui soit enseignee : n'est-ce 
pas un frein a devolution d'autres approches ? Dans ce domaine, il semble fon- 
damental de laisser s'exprimer la creativite des differentes equipes. Il faut, dans 
toute situation, tenir compte du savoir-faire des toilettes precedentes tout en sachant 
s'en affranchir pour s'adapter a ce qui emerge dans I'instant. 

Ce soin nous invite done a travailler la technique des gestes (pour eviter de faire 
mal, de perdre du temps). De bonnes pratiques de manutention sont necessaires 
pour ne pas etre violent et se proteger soi-meme. Privilegier des aestes amples, 
doux, enveloppants, ne pas bousculer, accepter et respecter le rytnme de I'autre 
donnent confiance et liberent les tensions. C'est oser le corps a corps. Le toucher- 
massage, la detente a trovers une respiration guidee peuvent etre appreciees (cf. 
mobilisation et toucher). 

Dimension ethique du soin 

Lorsque La maladie ou La vieillesse implique L’aide d’une tierce personne, Le 
« je fais ma toilette » devient par-la meme impossible. C’est un deuil a vivre, 
souvent douloureux, accompagne d’un sentiment de honte, d’ humiliation, de 
peur de l’inconnu : 

- Corps « fardeau », dependance, perte de l’autonomie. 

- Corps source d’inconfort et de douleur, soumis a des traitements lourds. 

- Corps qui renvoie a une image de soi modifiee, mutilee. 

-Corps tendu, crispe, revolte, livre, abandonne a I’autre. 

Parce qu’elle met en jeu l’intimite, la toilette est assujettie a la necessite 
d’apprivoisement, temps d’ approche encore ralenti en fin de vie. Pour etre 
accepte, le « denudement » ne peut etre que progressif et pas forcement total 
des le premier jour. Essayons de faire les soins avec respect, pudeur, sans 
curiosite ; « la rencontre est respectueuse lorsque le regard renonce a la 
convoitise et que l’ecoute y est liberee de toute curiosite, de toute envie de 
savoir ou de connaitre par soi-meme et pour le plaisir 1 ». 

Qu’on le veuille ou non, l’intervention d’une tierce personne, et en l’occur- 
rence, celle de 1’ infirmiere ou de 1’ aide-soignante qui fait la toilette, est avant 
tout intrusion dans l’intimite de I’autre. Meme si la personne aspire a se sentir 
propre ou a se laisser materner, etre lave par un tiers est une epreuve de depen- 
dance pour tout malade en fin de vie. Sachons differer la toilette au lendemain 
ou surlendemain, surtout lors de l’entree oil le bain, s’il est desire, est plus 
vite accepte. Il arrive que l’obligation du soin devienne incontournable. Meme 
notre choix respectueux de n’imposer qu’un minimum peut etre encore vecu 
comme « trop » par celui qui le subit. La toilette est alors une epreuve appre- 
hendee par les deux parties, qui laisse des traces penibles. La souffrance res- 
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sentie a besoin de se dire, y compris par le soignant lui-meme quand il est 
l’objet de la violence physique ou verbale du patient. Le sens du soin n’est 
sous-tendu que par l’intention bienveillante d’aller a la rencontre du patient, 
tout en acceptant de ne pas etre retju comme tel, voire pire, d’etre periju 
comme malveillant. 

TOILETTE MORTUAIRE 

Introduction 

La mort d’un patient est toujours source de souffrance pour ceux et cedes qui 
l’ont soigne. La preparation du corps est souvent decrite dans un protocole 
de soins preetabli, reglementaire et parfois ressenti comme une contrainte qui 
aggrave encore la souffrance du soignant. Les soins au corps du defunt se 
deploient dans un environnement de tension emotionnelle et les gestes sont 
accomplis avec pudeur et respect car ce corps est toujours investi par les soi- 
gnants et non pas considere comme un cadavre. C’est souvent l’ultime etape 
de l’accompagnement. Sachons ne pas nous precipiter, terminer les taches en 
cours, s’organiser pour etre a plusieurs et prendre le temps de faire ce dernier 
soin. De la meme maniere, soyons vigilants de ne pas evincer, par souci de 
protection, une collegue ebranlee ou en pleurs. Sachons lui accorder un 
moment de repit pour souffler et etre libre ensuite de choisir d’effectuer ou 
non la toilette, accompagnee alors par l’une d’entre nous. 

En regie generale, un livre d’ information existe au sein de chaque etablissement 
de sante. H s’agit souvent d’un recueil reglementaire, sans commentaire, de tou- 
tes les situations et modes de conduite a envisager. La toilette mortuaire y est 
souvent decrite de maniere stereotypee, sans tenir compte des particularites eth- 
niques, religieuses ou tout simplement affectives du malade et de sa famille. 

Representations et intentionnalite du soin 

« Devant le corps qu’on lave, c’est toute la realite qui est presente : la maladie, 
la mort et l’humanite, l’eternite de la personne. Participer a la toilette d’un 
etre cher, c’est peut-etre consentir, ou au moins se rendre disponible a cette 
realite, en particulier celle de la mort qui est, sans detour possible, dans ce 
corps inerte qui devient froid. En y faisant face a bras le corps, c’est peut- 
etre un chemin pour l’accepter. . . Laver le corps mort, plus qu’un simple geste 
d’hygiene, c’est physiquement et de faijon emotionnelle prendre acte de la 
realite de la mort 1 ». 

A domicile, l’infirmiere appelee trouve souvent le corps tel qu’il etait au 
moment de la mort, dans des attitudes parfois impressionnantes, les yeux 
grands ouverts. Le premier geste a envisager est d’installer le corps dans une 
position qui rend plus tolerable le regard que Ton pose sur lui. Pour l’auxi- 
liaire de vie ou la garde malade, c’est parfois le premier deces auquel elle 
assiste, moment particulierement difficile pour elle. Quel que soit le lieu du 
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deces, la participation des proches est sollicitee, favorisee et accompagnee 
mais le refus est aussi respecte. Notre role consiste a conserver au maximum 
1’ image de l’homme ou la femme qu’etait le defunt ou la defunte. Face a ce 
coips sans vie, gardons a l’esprit les mots partages avec lui quand nous fai- 
sions sa toilette, ce qu'il preferait : massage du dos avec son eau de Cologne, 
creme sur les joues, coiffure, posture. II n’est pas rare que la mort survienne 
au decours de la toilette journaliere, dans les moments qui suivent une mobi- 
lisation. L’intensite emotionnelle nous impose alors un temps d’arret car il 
nous faut transformer notre intentionnalite initiate en un ultime geste de soin. 

Objectifs poursuivis et deroulement du soin 

Le materiel invasif doit etre enleve d'abord. Il est conseille de refaire chaque 

E ansement. Beaucoup d'entre eux sont malodorants. Il s'agit ici simplement de com- 
attre I'odeur et de menager la vue afin que la famille puisse entrer dans la chambre 
plus facilement. Tout le corps est propre. Une attention particuliere est portee au 
visage. Les yeux sont fermes et maintenus un temps par de petites compresses 
imbibees d'eau ou par une legere couche de vaseline au contact des deux paupieres. 
La bouche est rincee afin de diminuer les mauvaises odeurs, en utilisant les produits 
non dilues pour deodoriser au maximum. Les protheses dentaires propres sont remi- 
ses dans la bouche afin de conserver au visage son aspect habituel. Lorsque la per- 
sonne ne portait plus son appareil depuis longtemps, les proches y etant deja 
habitues, if est inutile de vouloir a tout prix les remettre dans I'instant : les donner 
aux agents funeraires qui prepareront le corps ulterieurement, apres consultation de 
la famille. Nous pouvons maintenir la bouche fermee avec une alese roulee sous le 
menton et bloquee dans I'armature de la tete du lit ou de chaque cote sous le matelas. 
La bande entourant la tete pour fermer la bouche est a proscrire car elle laisse des 
empreintes qui disparaissent difficilement. Il existe egalement des mentonnieres en 
plastique transparent, fournies dans certains kits « deces ». Lors des soins funeraires, 
des techniques specifiques permettent de maintenir bouche et yeux fermes. 

Les cheveux ou perruques sont soigneusement coiffes avec le souvenir des habitu- 
des de la personne de son vivant. Il est fortement conseille de ne pas raser 
mecaniquement le defunt : le rasage peut laisser des marques indelebifes liees a 
I'absence de reproduction cellulaire. Les mains sont lavees ainsi que les ongles si 
besoin. 

Un bracelet d'identification est parfois pose selon le lieu du deces. Il est conseille 
de le mettre a la cheville evitant ainsi une vision choquante pour I'entourage. Le 
corps est installe sur un suaire ou un drap (qui serf uniquement au transport) pose 
sur le lit comme une alese et non borde. Le defunt est vetu d'une chemise person- 
nelle ou de I'hopital ou habille. Sachons superposer les vetements pour les enfiler 
ensemble : par exemple, s'il s'agit d'un costume, passer d'abord la chemise dans 
la veste, passer les deux manches dans les bras puis soulever les bras au-dessus 
de la tete afin de passer les vetements par derriere. Cela permet de ne faire qu'une 
seule manoeuvre. Il est important d'etre au moins deux personnes. Lorsqu'il s'agit 
d'une pathologie infectieuse, lorsque I'etat du corps le necessiste, ou lors d'un 
transport avant mise en biere, le corps est mis dans une housse rapidement. On 
peut la replier dans le dos, pour laisser libres le visage et le thorax. 

La tete a plat, visage decouvert, repose sur un oreiller. Le corps sera enveloppe 
au dernier moment. Toute une reflexion d'equipe et/ou institutionnelle est a faire 
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afin de remettre en cause des pratiques qui peuvent choquer les survivants devant 
I'image de leur defunt « emballe prematurement ». 

Aujourd'hui, un grand nombre de personnes decedees recoivent des soins de 
conservation effectues par le thanatopracteur. Neanmoins, si nous sommes amenes 
a habiller le corps avant parce que la famille le desire, il suffit alors de prevenir 
expressement le responsable de la chambre mortuaire (petit mot accompagnant 
le corps) et de veiller a mettre une protection efficace des orifices (change complet 
par exemple). 

Aucun bijou ne doit rester sur le corps a I'hopital. La aussi cette demande peut 
paraitre trap rigoureuse. Certaines personnes ne supportent pas d'enlever 
I'alliance du defunt. Parfois il est impossible de I'enlever sans la deteriorer. Il faut 
alors le preciser sur la fiche d'inventaire, ou s'il s'agit du choix de la famille, de 
leur faire ecrire, en deux exemplaires, I'un accompagne le corps du defunt, I'autre 
reste dans le dossier au sein du service (ceci afin d'eviter tout litige s'il y a perte 
d'objet de valeur). Toute regie aussi arbitraire soit-elle peut etre comprise et accep- 
tee en fonction de la maniere dont elle est expliquee et appliquee. 

Quelle que soit notre attention aux soins du corps decede, I'image de ce corps 
sera toujours saisissante pour la famille. La realisation de tous ces gestes, dans le 
respect de la loi certes, mais aussi avec la preoccupation du respect de la personne 
telle qu'elle etait de son vivant, permet de conserver une derniere image moins 
traumatisante, aidante pour le travail de deuil de la famille, mais aussi le notre. 
La chambre est rangee. Le materiel medical est ote, seuls les fleurs et les objets 
familiers sont conserves jusqu'au depart du corps. La chambre est momentanement 
aeree, juste le temps de renouveler I'air ambiant car I'air accelere la decomposition 
du corps. Des chaises sont prevues, la lumiere conservee ou le store abaisse, selon 
les desirs des proches et les conditions climatiques. 

La loi exige que le corps reste au maximum dix heures dans la chambre, pour le 
recueil des families aupres du defunt. Cette application differe bien entendu selon 
le lieu de deces. Voila pourquoi il semble important de reflechir au sein de chaque 
equipe, sur le lieu relais possible (une chambre un peu a I'ecart des autres lorsque 
le deces a lieu en chambre double ou en reanimation, un petit salon pour accueillir 
la famille). 

Dimension ethique du soin 

La charge de dispenser Les premiers soins au corps mort revient aux soignants. 
Toutefois, Le rituel attache a La toilette mortuaire varie en fonction de i’appar- 
tenance du defunt a une communaute reiigieuse ou phiiosophique, a des 
croyances a une famille ethnique et aux convictions qui animent ces groupes. 
L’infirmiere doit connaitre ces donnees afin de les prevoir, les respecter en 
accord avec la famille, avant de leur passer le relais. 

Selon la tradition juive, au moment de la mort, apres la lecture du Shema 
Israel (priere biblique) et apres que le fils aine a ferme les yeux du mourant, 
la toilette et la purification se font en dehors de la famille par un homme s’il 
s’agit d’un homme, par une femme dans le cas contraire. Il convient done 
pour nous de laisser les yeux ouverts, d’allonger les mains le long du corps, 
et de deposer un drap blanc sur le visage. 
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Pour les chretiens, catholiques ou protestants, les prescriptions d’origine bibli- 
que ne sont pas imperatives. On leur substitue souvent des gestes issus de la 
tradition populaire ou regionale, a savoir les mains entrecroisees, entrelacees 
d’un chapelet par exemple. 

Dans la tradition musulmane, au moment de la mort, les soignants non musul- 
mans doivent enlever perfusions et autres objets medicaux. La toilette precede 
d’un rituel tres precis : elle est faite par quatre personnes coreligionnaires du 
meme sexe que le defunt, exception faite pour un mari vis-a-vis de sa femme 
et reciproquement. On lave le corps de haut en bas a trois reprises en 
commenqant par la droite. L’habillage se compose de trois vetements pour 
rhomme et de cinq pour la femme. Les mains ne sont jamais croisees, les 
bras toujours le long du coips. 

Chez les bouddhistes, l’accompagnement de la personne decedee se veut 
calme et serein. II n’y a pas de consignes particulieres pour la toilette. 

La toilette, premier soin a la naissance, est aussi le dernier soin de la vie. 
C’est un soin important pour la famille et les soignants, dernier hommage, 
pour dire « au re voir » a travers des gestes de respect et d’ultime tendresse. 
L’effectuer a plusieurs, c’est s’ autoriser une forme de partage qui permet alors 
une gestion communautaire des emotions et un souvenir moins traumatisant 
pour les moins experimentes. 

PREVENTION ET SOINS D'ESCARRE 

Introduction 

L’escarre de decubitus est une lesion cutanee d’origine ischemique, qui 
resulte d’une compression des tissus entre un plan dur et les saillies et dont 
l’etendue et la profondeur sont de taille variable. Les escarres ont des conse- 
quences multiples chez la personne malade : 

- Physiques : douleurs, inconfort, odeurs et remaniement des formes du corps. 

- Psychologiques : perturbation de l’image de soi puis de l’estime de soi. 

- Sociofamiliales : souffrance des proches s’exprimant parfois par un desk 
que la vie du malade s’acheve pour ne plus etre confrontes a la douleur, a la 
destruction cutanee, aux modifications physiques et la perte de dignite ou de 
sens qu’elles represented. Souffrance du patient (sentiment d’abandon, 
retrait, isolement) vis-a-vis de son entourage du fait des odeurs qui ont une 
incidence sur leur relation de proximite. 

- Spirituelles : detachement emotionnel face a lui-meme et a son entourage, 
perte du desk de vivre, colere et tristesse, peur d’une degradation plus impor- 
tante et d’une souffrance accrue, sentiment d’etre deja mort. 

Representations et intentionnalite du soin 

La survenue d’une escarre signifie le plus souvent l’aggravation de l’etat de 
sante de la personne malade. Lorsque les escarres s’aggravent ou apparais- 
sent, elles viennent signifier le debut de la destruction du corps de la personne 
alors qu’elle est toujours vivante. Quand les tissus se necrosent ou se lysent, 


Approche clinique infirmiere 


ils notifient le debut du processus de putrefaction. Etant donne la proximite 
necessaire a la realisation des soins, l’infirmiere est agressee dans tous ses 
sens par les escarres evoluees, beantes, profondes, parfois sanglantes voire 
purulentes. Elle effectue tres souvent les soins d’escarres avec peine 
lorsqu’elle doit nettoyer en profondeur les exsudats, les zones necrosees, geste 
d’autant plus mal vecu que cette destruction cellulaire s’accompagne d’odeurs 
repulsives et pregnantes. La difficulte est majoree si les soins dispenses pro- 
voquent des douleurs importantes. Parfois la repulsion ou la negligence de 
prise en compte provient du fait que l’equipe estime que ces soins sont realises 
en vain. D’autres infirmieres ressentent de la culpabilite lorsque les escarres 
sont constitutes, se reprochant de ne pas avoir ete suffisamment vigilantes 
pour les prevenir. Lorsque la mort du malade semble inevitable, ces memes 
infirmieres ont parfois tendance a s’acharner sur les escarres par volonte de 
se dedouaner d’une omission ou d’un manquement. Elies semblent dans 
l’incapacite de realiser « seulement » des soins d’entretien. Frequemment, les 
soignants confrontes a la degradation physique et a 1’ agonie qui se prolonge 
souffrent et expriment leur difficulte en ces mots : « II n’en finit pas de mou- 
rir, mais qu’est-ce qui le retient ? », « II est en train de “pourrir” sur place, 
c’est insupportable ». 

Objectifs poursuivis 

La personne en phase terminale rassemble a elle seule tous les facteurs de 
risque susceptibles d’entrainer une atteinte de l’integrite de sa peau en quel- 
ques heures. Connaitre les facteurs favorisants est un des moyens de les pre- 
venir ou de maintenir le plus longtemps possible un etat preexistant. 

Savoir identifier les facteurs de risque est une demarche capitale destinee a 
planifier des actions de soins appropriees pour lutter efficacement contre 
l’apparition et 1’evolution des escarres. Se les rappeler est ici essentiel au 
confort de fin de vie : 

- Certains facteurs extrinseques, souvent lies aux soins, aggravent le processus 
physiologique de l’escarre. Citons en particulier les frottements effectues lors 
des changements de position qui etirent la peau s’ ils sont pratiques sans pre- 
cautions et occasionnent des phlyctenes. L’humidite locale prolongee due a la 
maceration, la transpiration, la fievre et l’incontinence constituent un risque. 
-D’autres facteurs sont intrinseques tels 1’ affaiblissement par une maladie 
neoplasique ou infectieuse, l’alteration de l’etat general, la perte d’autonomie, 
le vieillissement physique et psychique, la denutrition et la deshydratation. 
Les maladies vasculaires occasionnent une diminution de la circulation. Les 
troubles respiratoires provoquent une anoxie en lien avec une ventilation 
insuffisante. Le deplacement reflexe du corps pour soulager les zones de pres- 
sion n’existe plus chez les personnes en fin de vie presentant une asthenie et 
une fonte musculaire majeure. L’apathie et la perte d’espoir debouchent le 
plus souvent sur une diminution du degre de participation aux soins. 
Pourtant, nous sommes tous les jours surpris devant le resultat de nos 
interventions : pour des patients qui beneficient des memes soins, certains 
restent des mois alites sans presenter une seule escarre, alors que chez 
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d’autres, l’escarre se developpe en quelques heures ou s’installe ineluctable- 
ment au fil des jours. 

L’hygiene cutanee, la prevention et les soins d’escarres sont des soins de base 
essentiels a la qualite de vie qui reste a vivre. En effet une personne malade 
dont l’etat cutane reste integre, conserve un bien-etre corporel et une estime 
d’elle-meme. 

Pour les equipes soignantes, prevenir les escarres est un defi. Inscrite d’emblee 
dans le projet de soins, la prevention de l’escarre se pose pour chaque malade 
des son entree et 1’ attitude de l’infirmiere est un facteur determinant. La qua- 
lite des soins preventifs doit etre renforcee lorsque les malades approchent de 
leur fin de vie car les escarres provoquent des douleurs supplementaires. 

A ce stade de la vie, nous sommes plus que jamais a l’ecoute des besoins de 
confort et des desirs du patient. L’infirmiere et l’aide-soignante se referent a 
differents protocoles en lien avec les buts a atteindre, l’esperance de vie, la 
degradation physique, l’alitement, l’autonomie du patient, son etat de cons- 
cience et ce qu’il souhaite. 

Deroulement du soin 

L'approche vis-a-vis d'une escarre constitute n'est pas la meme si le malade est 
autonome, grabataire ou en phase agonique. Si le malade a conserve son auto- 
nomie, on peut esperer ameliorer son etat cutane. S'il est agonisant, il est inutile 
de mettre en place un protocole a visee curative. 

Une attention constante a I'hygiene cutanee permet d'eviter les souillures et les 
macerations, sources d'irritations de la peau et de douleurs. Il est essentiel de 
supprimer les plis, les miettes et objets divers dans le lit du malade qui n'a plus la 
force de le faire. 

Lorsque le malade est alite, il est recommande de varier les points d'appui et de 
proposer des changements de position plusieurs fois par jour. Nous favorisons les 
positions preferees par le patient, souvent choisies dans un but antalgique. Quand 
I'agonie est proche, la lateralisation n'a souvent plus lieu d'etre : la preoccupation 
premiere n'est plus I'escarre, le malade a besoin de calme. Parfois, chaque chan- 
gement de position aggrave la dyspnee et entraine I'apparition de nouvelles plaies 
sur les cotes mis en appui. Il faut alors se contenter de « repositionner » correcte- 
ment la personne dans son axe antalgique. Le lever au fauteuil se fait si I'etat du 
malade le permet. L'alitement inutile et prolonge favorise I'ankylose et les escarres. 
Il amene le patient a se laisser aller, a se sentir abandonne au fond du lit. La 
mobilisation peut etre entreprise avec son accord en lui expliquant les benefices 
d'un lever de courte duree, en s'organisant pour etre suffisamment nombreux ou 
avec le materiel adequat pour que ce lever se deroule dans de bonnes conditions. 
La decision de poursuivre cette demarche necessite une reflexion d'equipe pour 
peser les benefices et les effets secondaires pour le malade. Nous devons savoir 
y renoncer si le patient est agonisant, s'il le refuse et surtout si I'organisation des 
soins risque de lui imposer un temps au fauteuil au-dessus de ses forces. 

Les massages de prevention sont a proscrire. Seuls, les effleurages pratiques en 
douceur avec la paume de la main, en realisant des mouvements circulaires sont 
benefiques sur des zones a risque mais ne presentant pas de rougeur persistante. 
Effleurons delicatement les differents points d'appui pour favoriser la vascularisa- 
tion cutanee a I'aide d'une pommade de massage, une creme hydratante ou de 
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I'huile, voire a mains nues (ne jamais utiliser de produits alcoolises). Ces gestes 
contribuent a la detente et facilitent la relation de proximite soignant/ soigne ; cer- 
tains proches peuvent y etre associes — en les y preparant par un soin educatif, 
s'ils ne I'ont jamais pratique auparavant. 

['application de films protecteurs cutanes transparents est efficace contre le cisaille- 
ment. La bonne utilisation des hydrocolloi'des permet des pansements espaces dans 
le temps. Ms doivent rester en place le temps necessaire a leur delitement complet 
observe par le decollement spontane des berges : attention a ne pas les arracher 
prematurement et provoquer une douleur ou une lesion cutanee. 

La literie doit etre adaptee. Des matelas ou sur-matelas sont installes en fonction 
des risques observes. Des petits coussins apportes par les proches sont apprecies 
du malade car ils rappellent la maison. Ceux-ci peuvent etre alisses sous la nuque 
et eviter une ulceration de I'oreille, entre les genoux ou sous Fes coudes pour pre- 
vent les escarres des proeminences osseuses ou pour eviter les glissements sur le 
cote... 

L'apparition d'escarres en fin de vie fait souvent suite a une deshydratation et une 
denutrition resultant d'un etat febrile, d'une mauvaise hydratation et d'une inca- 
pacity fonctionnelle a s'alimenter. La surveillance des apports hydriques, de [ali- 
mentation en collaboration avec la dieteticienne et les autres membres de I'equipe, 
permet de definir si un supplement quotidien doit etre apporte et sous quelle forme 
(collations, apports protidiques...). 

Notre role est aussi d'informer le malade et ses proches car ils manquent souvent 
de connaissances. Se sentant moins impuissants, ils peuvent alors collaborer aux 
soins et contribuer ainsi a la prevention. La qualite des transmissions est primor- 
diale. Les informations sur I'etat cutane du patient doivent etre consignees dans le 
dossier de soins, precisant [evolution quotidienne. 

Les soins des plaies d'escarres constitutes sont sous la responsabilite de I'infir- 
miere, en collaboration avec I'aide-soignante et pour certains dispositifs medi- 
caux 1 , sur prescription medicale. Lors de ces soins, les infirmieres sont a I'ecoute 
des plaintes douloureuses du patient et de la fatigue entraTnee par la refection du 
pansement. La prise en charge de la douleur (par des interdoses de morphine 
prescrites avant les pansements par exemple) et une attention particuliere a [ins- 
tallation et aux mobilisations contribuent a faciliter les soins 2 . 

Les pansements commercialises se presentent sous de nombreuses formes et plu- 
sieurs protocoles sont efficaces aux differents stades devolution de I'escarre. Quel 
que soit le protocole choisi, il doit etre poursuivi plusieurs jours avant d'en evaluer 
I'efficacite et decider si besoin de le modifier. 

Il existe de nombreuses classifications des stades de I'escarre (exemple : celle de 
SHEA 3 ) qui aident [infirmiere a faire le choix d'un protocole therapeutique dis- 
cute en equipe pluridisciplinaire et adapte en fonction des benefices escomptes 
et de I'esperance de vie. Une fiche de suivi est necessaire avant meme [appa- 
rition de rougeur. 


1. Arrete du 13 avril 2007 fixant la liste des dispositifs medicaux que les infirmiers sont autorises 
a prescrire ( Journal Officiel n° 88, p. 6861). 

2. Concernant la prevention des douleurs induites, voir la bibliographie consacree a la douleur, 
donnee en fin de chapitre. 

3. PAUCHET-TRAVERSAT A.-F. (ouvrage collectif coordonne par) — Classification de SHEA 
« Prevenir les escarres, protocoles et strategies, cahier de recherche en soins infirmiers. Maloine, 
Paris, 1995, p. 10-11. 
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Si, malgre toutes les mesures preventives, I'escarre se developpe, cette fiche serf 
aussi a noter la localisation des plaies, leur indice de gravite en taille et profondeur, 
le stade de destruction, la presence de douleur, d'exsudats, d'odeurs, de fistule et 
le protocole utilise. 

C'est frequemment lors des plaies avec necrose que la decision se complexifie : 
faut-il exciser ? Mettre a plat pour arriver a une zone tissulaire saine ? A quel prix 
pour le patient ? Pour quels resultats escomptes a court terme ? Y a-t-il espoir d'une 
amelioration significative du confort, de la cicatrisation a la hauteur de la lourdeur 
du soin entrepris ? 

Les pansements du commerce permettent souvent un delitement necrotique en quel- 
ques jours ou semaines rendant caduques les anciennes pratiques de « decoupe » 
au scalpel. 

Lors de necrose profonde avec perte de substance importante ou atteinte des tissus 
graisseux, aponevrotiques et musculaires (stade IV), il est frequent de retrouver un 
decollement suintant et infecte. Prendre des mesures d'hygiene pour eviter la con- 
tamination d'autres malades est une priorite. A ce stade, les escarres sont frequem- 
ment malodorantes : les pansements au charbon, aux proprietes antibacteriennes, 
n'adherent pas aux plaies et eliminent les odeurs. Nous devons traiter efficacement 
les odeurs car elles sont penibles pour tous. Le recours, sur prescription medicale, 
au metronidazole (pommade, ou solute pour impregner la compresse ou irriguer 
la plaie) est a evaluer. 

Parfois, ces plaies profondes vont jusqu'a la visualisation de I'os avec ou sans signe 
infectieux ou fistule. Elles suintent abondamment et les macerations, les ecoulements 
genent considerablement le malade et ses proches. Certaines mousses et pansements 
absorbants hydrocellulaires peuvent retenir dix fois leur poids en exsudat, s'adaptent 
facilement aux escarres creuses (sacrum, trochanter...). Nous pouvons egalement 
renforcer le pansement par un film transparent occlusif pour faciliter sa tenue. Exciser 
une poche de pus peut ici se reveler prioritaire pour lever une douleur pulsatile liee 
a la collection. Chaque fois que possible, les soins sont regroupes et realises en 
fonction du rythme veille/sommeil du malade souvent modifie. 


Dimension ethique du soin 

Meme si revolution va vers l’aggravation et si la survie se compte en jours, 
il convient de continuer a prevenir 1’ apparition de nouvelles escarres. Sachons 
adopter une demarche ethique et reflechir aux consequences de nos soins, 
peser les benefices esperes et les inconvenients possibles avant d’opter pour 
tel ou tel protocole. Seule, une concertation interdisciplinaire renouvelee 
guide la prise de decisions consensuelles eclairees. C’est aussi une maniere 
d’eviter les multiples protocoles et produits utilises de faqon anarchique. 
Meme si I’escarre constitute est particulierement difficile a stabiliser, la per- 
sistance d’un programme de prevention savamment dose demeure le meilleur 
moyen d’eviter des souffrances inutiles au malade. Gardons present a l’esprit 
que malheureusement le risque d’ apparition de nouvelles plaies est souvent 
ineluctable une fois le processus enclenche. L’ attention portee a ces lesions 
et la qualite des soins dispenses jusqu’au bout sont determinantes. 
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MOBILISATION, INSTALLATION, CONTENTION 

Introduction 

Le besoin de se mouvoir et d’etre confortablement installe est en etroite interac- 
tion avec les autres besoins et symptomes du patient en fin de vie. Nous pour- 
rions trouver interet a differencier mobilite, mobilisation active et passive, du 
fait d’etre mobilise, de s’installer et d’etre installe... 

Representation du soin 

L’ alteration progressive des capacites physiques, psychiques et motrices 
(praxies, coordination des gestes, forces, initiative du geste, acuite visuelle, 
sensorielle), ainsi que les transformations musculosquelettiques et les symp- 
tomes rebelles (dyspnee, cachexie, douleur, cedemes...) lies au processus de 
fin de vie affectent l’autonomie du patient a se mouvoir seul ou a s’installer 
le plus confortablement. Dependre de « quelqu’un d’autre » pour satisfaire 
un besoin aussi elementaire 1 entraine frequemment une crispation, une tension 
physique (reflexe de protection ne de cette dependance), la peur d’ avoir mal 
a la mobilisation ou des gestes volontairement limites dus a l’essoufflement 
ou au defaut d’energie. Le vecu d’experiences anterieures d’inconfort ou 
d’ installation laborieuse renforce les craintes du patient a chaque nouvelle 
mobilisation. La diminution progressive du perimetre de marche et la perte 
de 1’ habitude du mouvement, volontaires ou subies par 1’ absence d’aide coor- 
donnee, par l’alitement prolonge, sont vite synonyme d’ankylose, de raideur, 
de fonte, de tension musculaire et de retraction, voire de position antalgique 
se chronicisant rapidement en position vicieuse, ou de majoration du risque 
deja eleve d’ alterations cutanees. 

Objectifs poursuivis 

Reperer, anticiper et suppleer cette incapacity partielle ou totale de se 
deplacer, de s’installer et de se mobiliser pour effectuer les activites quotidien- 
nes sont des objectifs prioritaires pour soutenir le patient dans l’utilisation de 
toutes ses capacites preservees. Sachons rechercher la cooperation du patient 
aussi longtemps que possible ; en phase terminale, il peut s’agir d’un hoche- 
ment de tete ou d’un clignement des yeux de celui-ci pour nous signifier qu’il 
est pret a etre retourne. 

Toute notre attention doit aussi se centrer sur l’environnement, amenage de 
maniere a ce que le patient ait a portee de main (et de pied !) les aides mate- 
rielles susceptibles de renforcer son autonomie (barre de traction, ridelle, son- 
nette d’appel, protheses diverses, deambulateur, fauteuil, lit baisse, eclairage, 
etc.) tant a l’hopital qu’au domicile. Que faire quand le patient glisse, com- 
ment le maintenir en position confortable, ou l’installer, devant quoi ? ... 
Autant de defis quotidiens a relever si nous voulons bien nous y arreter. 


1 . Se reporter en particulier aux diagnostics infirmiers « Mobilite physique alteree — Haut risque 
de syndrome d’immobilite — Sentiment d’impuissance ». 
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11 n’est pas rare que de nombreux soins quotidiens d’entretien de la vie (toi- 
lette, aide alimentaire, pansement, change, retournement, etc.) soient source 
d’inconfort ou de douleur surajoutee du fait meme de la necessaire mobilisa- 
tion qu’ils entrainent. Les reconnaitre et se preparer a organiser autrement la 
prise en charge de ces actes de soins permet d’ adapter au mieux les reponses 
de chaque membre de l’equipe. 

Les moyens humains 

La collaboration avec les masseurs kinesitherapeutes et autres professionnels 
de la reeducation est fondamentale mais a personnaliser dans chaque situation. 
II faut mettre en commun nos connaissances et nous accorder sur les moyens 
a utiliser ou a inventer (coussins, attelle, boudins protecteurs...) ; (re)appren- 
dre ensemble des manieres de mobiliser en douceur, de fag on active ou pas- 
sive, pour installer le patient le plus confortablement possible, afin d’eviter 
les positions vicieuses. 

La mise en commun des observations et de 1’ analyse de chaque partenaire sur 
les gestes, postures prises par le patient, utilises par le soignant (ce qui sou- 
lage, ce qui majore l’inconfort et que l’on va eviter, ce qui rassure) optimisent 
collectivement le soin (transmette, demontrer, critiquer, s’ accorder). Redefi- 
nissons quels soins sont a regrouper, fractionner, differer, organiser autrement 
(materiel, programmation du temps necessaire, horaire en respectant la cou- 
verture antalgique continue ou ponctuelle, relais a un autre collegue, binome). 
C’est simplement parfois saisir l’instant present pour se donner, ce jour-la, 
les moyens de fonctionner differemment : « aujourd’hui on peut, on fait a 
deux ! » ; c’est rechercher le consensus concernant 1’ installation ou non au 
fauteuil, en mesurant le risque, en acceptant de le prendre et en respectant la 
parole du patient qui dit qu’il ne veut plus ou ne peut plus y aller. L’organi- 
sation de la prevention des douleurs induites par les soins s’appuie sur notre 
vigilance soignante. 

S’arreter sur cette qualite de relation dans le corps a corps permanent avec le 
patient qui souffre, devenir plus conscient de la nature des gestes que nous 
posons, reapprendre regulierement l’ergonomie de nos positions corporelles, 
aident a nous sentir plus « confortables » dans ces actions de soins ou force 
physique, intentionnalite individuelle et coordination ne font pas toujours bon 
menage. Bien que le facteur temps influence nos pratiques, osons le dire, 
montrer et nous remettre en cause pour y arriver chaque fois que c’est humai- 
nement possible ! 

Mobiliser et installer en binome (en trinome si on considere le patient comme 
partenaire de soin) permet de rechercher tout ce qui peut concourir a diminuer 
la douleur ou tout au moins a en limiter le declenchement : en effet, etre a 
deux privilegie la proximite, la possible reassurance par le regard, le toucher, 
la respiration accompagnee, l’accompagnement de la parole par nos gestes 
qui apaisent, qui securisent. Etre a deux permet de mieux cemer le vecu uni- 
que du patient et d’evaluer, de maniere plus fine, a la fois ses attitudes et 
comportements reactionnels et la technique de soins utilisee. 
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Deroulement du soin 

ll s'agit de reperer les conditions particulieres et optimales pour entrer en contact 
avec ce patient (visuel et/ou verbal). Concretement, nous pouvons envisager de : 

• mobiliser quelques minutes de maniere passive avant un retournement ou un 
etirement les membres ou parties du corps laisses au repos (par exemple, mains 
du soignant reposant sur I'articulation du coude et du poignet pour accompagner 
le geste d'ouverture et respecter le derouillage progressif du bras) ; 

• inviter quand c'est possible le patient a regarder vers I'endroit ou il doit etre 
tourne pour faciliter la rotation naturelle du corps ; 

• prendre contre soi le corps du patient (respect, ergonomie, securite, confiance) ; 

• rechercher le positionnement antalgique a privilegier avant, pendant et apres le 
soin ; 

• utiliser des mouvements de toucher enveloppant et soigner la progression des 
mains quand on doit changer les prises ; 

• utiliser I'ecoute active (silence — reformulation — parole d'information, de 
demande, de choix, de reassurance) tout au long du soin ; etre vigilant a notre 
debit verbal, au ton et a I'amplitude de notre voix, a I'enchaTnement de nos gestes ; 

• favoriser I'expression de la crainte du soin, de I'anxiete ; inviter le patient a 
respirer amplement et calquer notre respiration profonde sur la sienne, a pousser 
de gros soupirs ou a bloquer sa respiration si necessaire ; 

• rendre I'environnement le moins agressif possible (bruit, luminosite, temperature, 
odeur...) ; penser a couvrir ou a decouvrir le patient (avoir trap chaud ou trap 
froid augmente I'inconfort — respecter la pudeur, I'image corporelle, I'estime de 
soi) ; 

• evaluer au fur et a mesure le vecu du soin par le patient (auto-evaluation verbale 
ou hetero-evaluation comportementale si patient non communiquant) ; 

• utiliser du petit materiel (coussin, traversin) pour optimiser ['installation tout en 
s'autorisant a faire le compromis entre le bon sens et les connaissances livresques 
(par exemple, retourner de maniere moins reguliere le patient pour respecter son 
unique position de confort ; prendre le risque de voir apparaTtre une spasticite ou 
une retraction des membres chez un patient en phase terminale, en renon^ant a 
['utilisation de coussins qui le bloqueraient alors dans une position inconfortable ; 

• s'autoriser a faire des temps de pause durant le soin tout en restant vigilant a 
ne pas trap rallonger le temps total de celui-ci (fatigue supplemental) ; 

• utiliser I'humour ou un recit anecdotique pour detourner I'attention quelques 
secondes ; 

• reperer comment preparer la separation (paroles, regards echanges, mains en 
contact retirees progressivement, pression d'epaule...) ; 

• terminer le soin par quelque chose qui soit moins agressif ou invasif (respiration 
accompagnee — toucher — massage de detente du visage, des mains, creme 
appliquee sur le visage, musique). 

Osons associer toutes les mains disponibles du service (interne, chef de service) 
et sachons differer quand nous sommes seuls ou pas assez nombreux pour mobi- 
liser sans violence. Utilisons ou reclamons le materiel adapte (rail, leve-malade, lit 
a hauteur variable). 

Les proches sont une source d'informations precieuses pour reperer les habitudes 
anterieures, pour apporter petits materiels et accessoires « de la maison ». Le chal- 
lenge est aussi d'aider ces proches a poser leurs propres gestes de reconfort, de 
tendresse ou a les modifier pour les adapter a devolution de I'etat de sante du 
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patient. Cela peut etre un soutien plus actif pour qu'ils puissent s'autoriser a baisser 
une ridelle, redresser un oreiller, remonter leur proche dans le lit, soulever son 
bras ou mobiliser doucement sa jambe sans crainte de « faire mal » ou de ne plus 
savoir « comment faire ». 

Dimension ethique du soin 

Un questionnement tout aussi essentiel est a instaurer dans l’equipe quant a 
l’utilisation ou non de moyens de contention, juges parfois necessaires par 
l’equipe qui n’entrevoit pas d’autres possibilites pour installer ou immobiliser 
un patient a risque de chute, d’arrachage du materiel. 

L’immobilisation se definit comme une action qui vise a rendre immobile, a 
empecher d’agir et de se mouvoir, a arreter les mouvements ; c’est encore 
chercher a maintenir (platre, bracelets, attaches diverses) 1 . 

Le recours a la contention trouve une explication spontanee chez la plupart 
des soignants. Quelle qu’en soit sa forme, elle est toujours utilisee dans le but 
de « proteger » le patient ou de « se proteger » soi-meme, comme une mesure 
logique ou a laquelle on a recours par defaut (securite du patient, de l’entou- 
rage, du personnel et de l’institution - protection de l’environnement ou du 
materiel necessaire a la realisation des soins). 

Pourtant, 1’ analyse des situations cliniques dans lesquelles une contention a 
ete utilisee, met 1’ accent sur les repercussions directement en lien avec celle- 
ci 2 tant pour le patient, son entourage significatif que pour les soignants eux- 
memes. 

La contention a un cout et des risques, la non-contention aussi. Nous savons 
qu’il n’existe pas de risque zero. Seule l’analyse rigoureuse de tous les para- 
metres de la situation permet un processus decisionnel eclaire. Qui decide ? 
Sur quels elements ? Qui contribue a la decision ? Avec quels risques, quels 
benefices et quels inconvenients ? Quelles strategies de soin ? Quel rythme 
d’ evaluation et de reevaluation ? Chaque equipe confrontee a ce dilemme 
doit identifier et s’approprier des pistes guidant le questionnement interdis- 
ciplinaire. 

Toute decision de contention (soumise en France a une prescription medicale) 
ou d’ absence de contention doit etre clairement notee dans le dossier du 
patient pour pouvoir justifier ulterieurement du choix retenu, de la demarche 
professionnelle qui a permis de mesurer le risque inherent, des modalites de 
surveillance et de suppleance mises en oeuvre pour pallier l’inconfort ajoute. 


1. BERNARD M.-F., BOULE F„ LARROUTURE A., MALAQUIN-PAVAN E. — Contention et 

non contention : mesurer les risques. Coordination des Equipes mobiles de soins palliatifs d’ Ile- 
de-France, edite par le CEFAMA, Paris, 1997, p. 10-12. 



Approche clinique infirmiere 


ALIMENTATION, HYDRATATION 

INTRODUCTION 

Chez l’etre humain, 1’absorption de nourriture et d’eau est sous-tendue par 
une quadruple finalite : nutritionnelle, psychologique, sociale et symbolique. 
Toutes quatre intriquees, elles doivent rester inseparables dans notre demar- 
che infirmiere. 

En effet, manger et boire sont des actes elementaires de la vie quotidienne. 
Ils repondent a un besoin physiologique. Ils sont actes de plaisir. Ils sont la 
manifestation universelle et culturelle de l’intimite partagee. Ils symbolisent 
le lien de la personne a un groupe social donne. Le pain et l’eau ont de tout 
temps fait l’objet de representations symboliques. 

En fin de vie, 1’ alimentation doit etre investie comme un sujet d’actualite dans 
nos soins, car elle rappelle a celui que nous soignons qu’il reste bien vivant. 
Differentes pratiques nutritionnelles se sont succedees au cours des siecles. 
Dans la tradition hippocratique, une place importante est accordee a 
l’alimentation : « De tes aliments, tu feras une medecine. »' 

Les conceptions medievales accordent a 1’ alimentation abondante un role pro- 
tecteur face a la maladie, fortifiant et defendant le corps en le consolidant. 
Plus tard on recommandera, au contraire, la diete pour ne pas alimenter la 
maladie, ce qui fera ecrire a Balzac : « La repugnance des malades pour aller 
a l’hopital vient de ce que le peuple croit qu’on y tue des gens en ne leur 
donnant pas a manger. » Longtemps « nourrir le malade » sera considere 
comme un acte de charite. Au xix e siecle, 1’ aliment devient « combustible », 
« energie ». On accede a une vision « thermodynamique » de l’homme. II faut 
attendre 1904, pour voir des regimes adaptes aux pathologies des patients. 

II est interessant de citer le journal de l’exposition qui dit : « Les problemes 
poses par les malades ne pouvant plus ou refusant de s’ alimenter ont suscite au 
cours du temps des reponses di verses, mais toutes fondees sur un meme 
principe : le malade doit manger. Selon les epoques et en fonction des savoirs 
comme des techniques disponibles, il faudra l’encourager, le persuader ou le 
forcer. » 

Nous allons voir comment la demarche palliative fait face a ces comporte- 
ments encore vivaces. 

SE NOURRIR 

Representations et intentionnalite 

Le rapport de nos parents a la nourriture va, des la naissance, determiner nos 
propres representations et nos comportements futurs. Est-ce un plaisir, une 
necessite, une denree rare (et done precieuse), une abondance ? Que nous reste- 
t-il d’une cuisine faite avec amour et mangee avec bonheur en famille, ou a 


1. Journal de l’exposition « L'appetit vient en mangeant » du 7/1 1/97 au 26/4/98 a l’hotel Miramion, 
Paris. Musee de P Assistance Publique — Hopitaux de Paris. 
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l’inverse, de repas pris en silence, ou seul ? Manger, dans notre societe, releve 
du plaisir et de la convivialite. A l’hopital, manger releve parfois de la contrainte. 
Quelle attention mettons-nous en oeuvre pour tenir compte des differentes 
dimensions de 1’ alimentation, et permettre au patient de re-connaitre la sen- 
sation de plaisir ? 

En fin de vie, la nutrition et l’hydratation sont souvent sources de difficultes. 
Quels signes doivent nous alerter ? Quelles questions pouvons-nous nous 
poser ? Que veut nous dire le patient par son refus de manger : sa douleur, sa 
volonte de maitriser encore un peu la situation, son desir de mourir ? Gardons- 
nous de conclure trop vite. Restons a son ecoute (et/ou a cede de ses proches) : 
Quels sont ses gouts, ses degouts, ses habitudes alimentaires, ses desirs, ses 
angoisses ? Quelle perception a-t-il de son image corporelle ? Mais aussi, quel 
est pour nous, infirmieres, notre rapport a la nourriture ? 

Objectifs poursuivis 

Le patient presente souvent d’autres symptomes associes : inappetence, ano- 
rexie, nausees, vomissements, problemes de transit, anxiete, gout modifie (par 
la chimiotherapie et les medicaments), gout amer majore, mauvais etat buc- 
cal... L’infirmiere evalue l’ensemble de ces symptomes penibles ainsi que 


Tableau 6-1. Objectifs poursuivis et moyens mis en oeuvre. 


• Ameliorer le pronostic 

• Maintenir I'autonomie 

• Soulagement de la dou- 
leur et des symptomes 
penibles 

• Evaluation de I'etat de la 
bouche 

• Stimulation de I'appetit 
(aperitif, plaisir des yeux, 
convivialite) 

• Prise en compte 
des goOts et degoGts 

• Alimentation enrichie 
(oeufs, hydrolysats de pro- 
teines, fromages blancs...) 

• Complement oral (bois- 
sons hyperproteinees) 

• Prevenir et/ou limiter les 
complications 

• Maintenir I'autonomie 

• Soulagement de la dou- 
leur et des symptomes 
penibles 

• Evaluation de I'etat de la 
bouche 

• Adaptation des rythmes 
et presentations 

• Fractionnement des repas 

• Collations variees 
a volonte 

• Textures adaptees 
(mixees, liquides, semi- 
liquides, epaissies) 

• Plats froids 

• Participation de la famille 

• Questionnement sur 
I'interet d'une gastrostomie 
avec I'accord du patient 

• Assurer le confort et le 
plaisir 

• Soins de bouche reiteres 

• Pas d'interdits 

• Recherche du plaisir et 
du lien (convivialite) 

• Hydratation orale (eau 
aelifiee, glace pilee, humi- 
aificateur, nebulisateur) 

• Cuillerees salees ou 
sucrees 
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les douleurs, et s’ assure de leur soulagement. Une bouche douloureuse et en 
mauvais etat est, en particulier, un obstacle a toute tentative d’ alimentation. 
Ces differents elements pris en compte, que pouvons-nous faire face a toute 
modification du comportement alimentaire ? 

La strategic alimentaire depend de la strategic therapeutique globale. L’etat 
clinique du patient determine les objectifs : peut-on ameliorer le pronostic, 
eviter les complications, ou s’agit-il seulement d’assurer le confort et le 
plaisir ? Une reflexion interdisciplinaire est necessaire pour faire le choix le 
plus pertinent, a partir des observations, examens cliniques, biologiques, et 
avant tout, quand cela reste possible, des desirs du patient. . . 

Moyens mis en oeuvre : de I'utopie a I'assiette ! 

Les proches, lorsqu’ils sont presents, sont d’emblee associes a la demarche. 
La dieteticienne est consultee pour avis, conseils et collaboration. Si cette 
fonction est disponible sur la structure, l’aide de l’orthophoniste peut etre 
appreciable. Le repas servi a l’hopital est forcement different de celui con- 
fectionne a la maison. Imagination et creativite sont necessaires pour que 
repas rime avec plaisir et convivialite. Peut-etre avons-nous aussi a retrouver 
du plaisir a faire manger un patient, a partager avec lui un moment important 
d’echange, voire de simple humanite. 

Pour stimuler l’appetit et retrouver le plaisir perdu, 1’ alimentation est adaptee 
en quantite et qualite. On peut avoir recours a des preparations froides (si 
nausees), peu sapides, avec une texture adaptee, normale le plus longtemps 
possible. Les preparations mixees, moulinees, liquides, semi-liquides ont leur 
interet, sans etre systematisees (diminution de certaines saveurs, aggravation 
de l’etat buccal puisqu’il n’y a plus de mastication et done peu de salivation). 
Les regimes stricts ne sont plus de regie. On soigne particulierement la pre- 
sentation des repas. On peut oser les couleurs, utiliser une vaisselle agreable 
a l’ceil, des fines herbes et aromates pour decorer les mets. Ne dit-on pas « que 
l’on mange d’abord avec les yeux » ? 

L’aperitif alcoolise ou non peut stimuler l’appetit, ainsi qu’un peu de vin au 
cours des repas. Au besoin, les repas sont fractionnes et completes par des 
collations a la demande. Des complements alimentaires, hyperproteines ou 
hypercaloriques peuvent enrichir l’apport journalier, en regard des objectifs 
poursuivis. La frequence de ces apports peut se multiplier dans la journee. 
Sortons des horaires habituels pour rythmer les repas en fonction des moments 
les plus favorables pour le patient, tout en tenant compte des contraintes du 
service. Sachons utiliser judicieusement les petits refrigerateurs, les fours a 
micro-ondes, pour repondre au plus pres au desir du malade qui, en pleine 
journee, emet l’envie de « prendre quelque chose ». 

Vecu et role de I'entourage 

Le moment du repas reste le moment privilegie de la relation, de la continuite 
du lien, du partage (presence des soignants, des benevoles, de la famille). 
Quelle representation, quelle implication pour la famille d’assister au repas, 
d’encourager, ou meme de donner a manger a son proche malade ? Quelle 
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inquietude aussi de s’assurer qu'une alimentation est toujours en cours, 
comme si se nourrir etait l’ultime lien a la vie ! Les proches ont beaucoup de 
mal a se detacher de cette preoccupation qu'est la nourriture, et leurs inter- 
rogations ne manquent pas : « Est-ce qu’il a mange ? » « Qu’est-ce qu’il a 
mange ? » « On ne lui donne plus a manger ? » 

Beaucoup aiment confectionner les plats preferes du patient, et lui permettre 
ainsi de retrouver une sensation gustative, une emotion oubliee : « je ne me 
souvenais pas que c’etait si bon ! » Les proches ont alors le sentiment d’etre 
utiles, de « faire encore quelque chose » qui a du sens. 

Lorsque la perte d’appetit puis le refus de manger surviennent, ils sont sources 
de questionnement et d’angoisse. II reste difficile d’ accepter (et cela vaut 
aussi pour les soignants) qu’une personne ne s’alimente plus. Une forme 
d’acharnement a vouloir a tout prix que le malade mange peut s’installer. Le 
decalage se creuse entre celui pour qui le simple fait de parler, de manger 
devient une hantise et provoque du degout, et ces proches qui, en s’evertuant 
a le « gaver », fuient la realite de la mort qui s’impose progressivement a eux, 
comme cette femme revenue le lendemain du deces de son mari, disant : 
« Pourtant, il avait mange sa soupe hier soir. » 

Nous avons a soutenir et a accompagner ces families dans cette perte a vivre 
autour de la fonction d’ alimentation, en accueillant leurs craintes, leurs peurs, 
leurs questionnements, en etant disponibles pour les ecouter, les informer, et 
leur permettre de rester le plus longtemps possible proches de celui qui meurt. 

Dimension ethique 

L’ alimentation par la bouche est privilegiee autant que faire ce peut. Quand le 
patient ne peut plus s’alimenter normalement, la question du « comment le 
nourrir » se pose. Que peut-on proposer a cette personne, qui continue a affirmer 
que « tout va bien », alors que chaque bouchee entraine une toux insupportable ? 
Ou bien a celui qui, souffrant de troubles de la deglutition, cherche a etre seul 
pour tenter d’avaler quelque chose ? Enfin, a cet autre qui « s’ arrange » pour 
dormir et eviter ainsi les sollicitations de sa famille qui veut le nourrir ? 
L’ecoute, 1’ attention, le dialogue, permettent de mieux comprendre les diffi- 
cultes, de deculpabiliser le patient, de 1’ aider a faire face a cette nouvelle situa- 
tion. La charte du patient hospitalise 1 precise que l’information donnee doit 
etre accessible et loyale, et que le patient participe aux choix therapeutiques 
qui le concernent. C’est done avant tout avec lui que les choix en matiere 
d’ alimentation sont decides, en hen avec les proches. Chaque decision sera 
reevaluee dans le temps, en tenant compte de l’etat du malade et de son con- 
fort, en pesant a chaque fois les inconvenients et les possibles avantages. C’est 
une question d’ alliance therapeutique (ou contrat) avec le malade. Quel est 
son souhait ? Qui a pris la decision ? Sait-on ce que le malade en pense ? 
A-t-il eu l’occasion de s’exprimer ? Ou en est-il de la connaissance de son 
diagnostic et de son devenir ? Quelle influence sur son appetit ? 



1. Annexe a la circulaire ministerielle n° 9522 du 6 mai 1995. 
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Dans le processus decisionnel, certains criteres sont a prendre en compte : la 
pathologie, le stade de la maladie, l’etat nutritionnel, le taux d’albumine et le 
PINI (indice pronostic nutritionnel) 1 . Les strategies d’ alimentation sont nom- 
breuses mais elles doivent toujours etre choisies dans un souci de confort du 
patient et non pas pour alleger la charge de travail d’une equipe ou repondre 
a la pression d’une famille. 

AUTRES APPROCHES NUTRITIONNELLES 

Alimentation par sonde naso-gastrique 

Une telle alimentation est envisageable comme une etape, limitee dans le 
temps, si l’etat du patient permet d’esperer une amelioration plus ou moins 
rapide (avec des objectifs cliniques et biologiques precis), ou si le but est de 
corriger une carence alimentaire provisoire. La pose de la sonde est negociee 
avec le patient. II est notre interlocuteur. Jusqu’au bout, il doit rester « sujet ». 
L’infirmiere peut etre le porte-parole du patient s’il a du mal a se faire enten- 
dre. Par sa sollicitude, elle peut restituer a celui qui est objet de ses soins, la 
possibility d’etre sujet parlant. 

Le malade peut continuer a s’alimenter le jour, 1’ alimentation complementaire 
par sonde naso-gastrique peut etre passee la nuit. Si les objectifs ne sont pas 
atteints, la sonde est enlevee pour respecter avant tout le confort du malade. 
L’ alimentation utilisee est conditionnee en pharmacie. Elle peut etre variee 
avec d’autres liquides : cafe au lait, boisson au coca, jus de fruits, champa- 
gne... Une petite quantite de liquide introduite dans la bouche, et eventuel- 
lement recrachee, peut etre un vrai plaisir gustatif apprecie par le patient. Ce 
dernier pourra meme faire connaitre ses preferences. 

Les sondes trop fines se bouchent facilement (surtout avec le passage des 
medicaments) ; les changer entraine souffrance et angoisse. La gene et la dou- 
leur locales liees a la sonde deviennent parfois intolerables. II faut rincer cor- 
rectement la sonde apres chaque utilisation, et la maintenir en place, en 
protegeant l’aile du nez pour eviter toute escarre. 

Si le patient arrache sa sonde, doit-on ou non la reposer ? Que signifie ce 
geste ? Au cas par cas, les reponses sont envisagees. La contention est une 
solution difficilement acceptable et pose des problemes ethiques. 

La pose d’une sonde naso-gastrique est un geste reflechi, peu utilise cepen- 
dant en fin de vie, les indications restant rares. 

Alimentation par gastrostomie 

La gastrostomie est une solution interessante chez les patients atteints d’une 
maladie evolutive de la sphere digestive haute (cancer ORL ou cesophagien) 2 . 

1. REUBEN D. B., MOR V., HIRIS J. — « Clinical symptoms and lenght of survival in patients 
with terminal cancer ». Arch. Intern. Med., 1988. 

BRUERA E., MILLER M. et al. — « Estimate of survival of patients admitted to a palliative care 
unit : a prospective study ». Journal of Pain and Symptom Management, 1, p. 82-86, 1992. 

2. FILBET M. — « Cancer ORL en phase terminate. Quelle specificite ? ». INFOKARA, 25.31-6, 
1992. 
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Le processus decisionnel est engage en amont, et non dans l’urgence d’une 
fin de vie. Les patients qui acceptent un tel geste sont bien informes de leur 
maladie, et de ce qu’est la gastrostomie. Ils sont entoures et gardent des pro- 
jets de vie. II leur faut cependant du temps pour s’exprimer, poser des ques- 
tions, reflechir a leur decision. La proposition d’une gastrostomie va etre faite, 
alors que l’equipe soignante a, de son cote, reflechi a l’utilite de ce geste et 
aux benefices que peut en tirer le malade. 

La sonde, dissimulee sous les vetements permet une grande liberte de mou- 
vements, l’autonomie est preservee, les patients peuvent s’habiller normale- 
ment, sortir acheter le journal, ne pas se sentir « differents » au regard des 
autres. Ils peuvent etre eduques a la manipulation de la sonde, de meme que 
leur entourage. 

Void un exemple de decision de gastrostomie reussie : 


SITUATION CLINIQUE 


Madame P., agee de 68 ans, entre dans le service pour prise en charge 
palliative, apres recidive d'un carcinome epidermoiae du pharynx. L' evo- 
lution tumorale locale empeche toute alimentation orale. Une sonde naso- 
gastrique a ete mise en place avant son arrivee. C'est une femme ener- 
aique, volontaire, autonome, au courant de son diagnostic. Apres des 
debuts difficiles, elle ne sait plus pourquoi se battre. Elle s'approprie 
I'espace, investit les lieux et cherche a se creer un environnement familier, 
ayant besoin de reperes, de recreer du connu pour mieux affronter 
I'inconnu. Mais le moral n'y est pas, elle supporte mal sa sonde et son 
image corporelle semble en etre perturbee. Femme soucieuse de son 
apparence, elle se neglige et dit en parlant de sa sonde : « C'est pire 
que la trompe d'un elephant. » Devant la proposition d'une qastrostomie, 
elle va manifester une ferme adhesion, et attend avec impatience le jour 
de I'intervention. 

Ce jour arrive, et c'est une nouvelle madame P qui revient dans le service. 
De nouveau soucieuse de son apparence, de son physique, elle joue avec 
qous un jeu de seduction et se met a rayonner dans tout I'espace de I'USP. 
A sa demande, elle sort regulierement les apres-midis, et retourne dans 
son appartement « faire le menage, arroser les fleurs, faire le tri ». Elle 
en revient, apportant dans sa chambre mille souvenirs et tresors de sa vie 
d'avant, et nous fait participer a tout ce qui I'animait. Ainsi, par petites 
touches successives, madame P. va reinventer son espace interieur, et son 
espace reel, tout en se separant en douceur de son univers familier. Tous 
les jours a la meme heure, on la trouve installee devant son emission 
preferee a la tele, « La cuisine des mousquetaires ». Tant qu'elle le pourra, 
elle utilisera seule sa sonde de gastrostomie, se preparant des melanges 
les plus oriqinaux qui soient. Jusqu'au bout, elle nous aura rendus temoins 
de sa vie. la gastrostomie a ete un element determinant pour permettre 
a madame P. ae reinvests sa vie, son corps, son « etre-sujet ». Une telle 
decision a donne aux jours qui lui restaient une vraie coloration de vie. 
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Hydratation en fin de vie 

L’hydratation en fin de vie reste sujet a controverse. 

« Mourir de soif » est un fantasme tres present chez les soignants comme chez 
les families. La tendance dans les hopitaux est trop souvent l’utilisation abu- 
sive de l’hydratation. Une bouche seche ne veut pas forcement dire que le 
patient est deshydrate. Si la soif est souvent observee comme symptome 
genant en fin de vie, elle peut etre soulagee quand la muqueuse buccale est 
humectee, les soins de bouche minutieux et frequents, les aerosols et humi- 
dificateurs utilises (voir les soins de bouche, p. 152). 

Un patient peut vivre longtemps, plusieurs jours, voire plusieurs semaines, 
en n’absorbant qu’une quantite de liquide de 500 a 600 ml par jour, cela est 
suffisant pour que les reins continuent a fonctionner. L’hydratation per os est 
done privilegiee. On utilise les boissons preferees du patient, des glaces, des 
sorbets, ou de l’eau gelifiee quand il existe des troubles de la deglutition. Les 
petites cuilleres, les tasses a bee, les pailles courtes sont autant de moyens 
qui facilitent 1’ absorption. 

Comme pour 1’ alimentation, la strategic d’hydratation doit tenir compte des 
objectifs, en fonction de 1’evolution de la maladie (voir p. 178-179). L’obser- 
vation clinique doit etre quotidienne. On apprecie l’etat des muqueuses, 
l’apparence de la peau (son elasticity sa texture, sa temperature et sa couleur), 
la tension des globes oculaires (yeux cemes, globes rentres dans les orbites), 
la pression arterielle et le pouls. L’etat de conscience est evalue, le type de 
respiration egalement, la surveillance urinaire est effectuee. 

Le recours aux methodes d’hydratation parenterale est envisage lorsque la 
deshydratation est secondaire a une cause eventuellement modifiable (ex : 
exces de diuretiques ou de sedatifs, vomissements repetes, diarrhees ou hyper- 
calcemie). Meme en phase terminale, l’hydratation peut etre un confort et 
eviter des complications : surdosage morphinique, syndrome confusionnel... 
La voie intraveineuse est utilisee de maniere ponctuelle, en profitant par 
exemple d’une chambre implantable, mais la voie sous-cutanee reste la plus 
souvent utilisee (voir p. 217). 

Quand le pronostic ne peut etre ameliore, et les complications evitees, confort 
et plaisir restent les seuls objectifs. 

Selon certains auteurs 1 , la sensation de soif diminue a l’approche de la mort. 
Des donnees ( National Council for Hospice and Specialist Palliative Care 
Services ) suggerent que le recours aux methodes d’hydratation n’ influence ni 
la survie, ni le soulagement des symptomes. Un tel recours peut etre considere 
comme une agression inutile. 

Quelles que soient les decisions prises, elles sont le fruit d’une reflexion inter- 
disciplinaire ou le patient reste maitre, ou l’entourage est accompagne, et oil, 
pour tous, la question fondamentale demeure : « Qu’est-ce qui est le plus 
important aujourd’hui, pour ce patient, la ou il en est, en termes de confort 
et de qualite de vie ? » Les principes ethiques de proportionnalite et de futilite 
s’appliquent avec justesse. 


1. LASSAUNIERE J.-M. — L’hydratation artificielle en soins palliatifs. Communication, 1996. 
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ELIMINATION 


L’action d’eliminer est un perpetuel travail du corps qui s’effectue naturelle- 
ment de differentes faqons : expectorations, sueur, exsudats, urines, gaz et 
feces. Cette action consiste a chasser hors de 1’organisme des substances 
degradees ou toxiques qui « empoisonneraient » le corps, et contribue ainsi a 
le purifier. 

Si certaines fonctions echappent a toute commande volontaire, d’autres, telles 
l’elimination urinaire notamment, sont parfaitement controlees ou controla- 
bles lorsque l’individu est en sante. 

Le besoin d’eliminer est etonnamment interdependant des autres besoins defi- 
nis selon le concept de Virginia Henderson 1 . II est tour a tour perturbe ou 
perturbant surtout lorsqu’il s’agit d’une incontinence (urinaire ou fecale) ou 
d’une constipation. 

CONTINENCE - INCONTINENCE URINAIRE 

Introduction 

L’ acquisition de la continence, comme celle de la marche, est le signe d’une 
maturation neurologique acquise par l’etre humain. On appelle continence 
la phase de remplissage et de stockage des urines dans la vessie entre deux 
mictions ou realisation du besoin d’eliminer. Un individu a la possibility de 
controler son besoin d’eliminer, de le realiser ou de le differer en fonction de 
variables sociales ou architecturales (environnement). 

L’ incontinence est une perte involontaire des urines. Ses mecanismes physio- 
pathologiques sont divers, certains accessibles a une therapeutique medica- 
menteuse ou comportementale. Mais force est d’admettre qu’en fin de vie, 
seuls, le signe fonctionnel « fuite d’urines » et l’inconfort qu’il entraine ou le 
danger qu’il represente (atteinte a l’integrite des teguments, degradation de 
l’image de soi) seront a apprehender, le tout nourri du desir du patient ou de 
sa force a exprimer une gene face a ce besoin non realise. 

Intentionnalite 

La continence perturbee amene le soignant a concevoir une relation intense, 
intime, avec le patient puisqu’elle touche par voie de consequence a sa sexualite. 
II faut decrypter son desir et mesurer ses ressources, l’encourager toujours et 
l’ecouter plus encore. Cette relation, qui debute souvent par une confidence, 
tient compte de tous ces elements mais s’appuie aussi sur les donnees clini- 
ques recueillies afin de poser des objectifs de soin. 

Face a la perturbation du mode d’elimination urinaire, le sujet developpe sou- 
vent des strategies d’ adaptation inefficaces. II cherche frequemment a reduire 


1. HENDERSON V. La continence (pp. 250-295). In : MAILLOUX-POIRIER et al. Personnes 
agees : une approche globale. Demarche de soins par besoins, Montreal, Erpi, 1992. 
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ses apports hydriques par crainte de mobilisations trop douloureuses, ou de 
devoir demander de l’aide « trop souvent ». 

Les consequences dommageables ne se font pas attendre (tableau 6-2). 


Tableau 6-2. Consequence de la reduction des apports hydriques. 
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Bien evidemment, cette reduction hydrique reactionnelle du patient n’est pas 
a confondre avec la volonte therapeutique du medecin qui, en phase terminale, 
reduit intentionnellement les apports hydriques, dans le but de diminuer les 
cedemes, d’eviter l’encombrement (voir p. 202-207) et qui fait suite a une 
prise de decision reflechie. 

Objectifs de soins 

Ils sont determines par l’etat de vigilance du patient, la gene qu’il peut expri- 
mer spontanement ou non, sa demande de prise en charge et la mesure du 
risque potentiel ou avere qu’il encourt en cas de dysfonctionnement vesico- 
sphincterien : 

- rechercher une cause reversible (comportement, environnement, action soi- 
gnante inadaptee...), 

- limiter le risque d’atteinte des teguments, 

- induire bien-etre, securite et confort, 

-rehabiliter 1’ image de soi. 

Que ce soit par constat ou lors d’un entretien, la mise en evidence ou la sur- 
venue d’une incontinence urinaire recente suscite une proposition d’aide gui- 
dee par le desir du patient. 


186 
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Deroulement du soin 

['observation conditionne ici les options de soin. C'est une etape essentielle. Elle 
cherche a determiner des causes reversibles de I'incontinence. Si [incontinence 
persiste, [observation precise le rythme mictionnel du patient par une methode 
simple de surveillance horaire sur 24 heures (une seule journee suffit) des mictions 
emises spontanement sur alaise absorbante. Ce releve permet de quantifier la diu- 
rese journaliere, les horaires mictionnels, leur volume par pesage si besoin, et 
d'adapter ainsi les produits de protection et leur rythme de change. 

Le change s'accompagne toujours d'une toilette intime avec rinpage perineal sim- 
ple a I'eau en cas de souillure urinaire isolee ou nettoyage au savon doux et rin- 
page si presence de selles. 

['observation porte egalement sur [abdomen du patient (ballonnement, tympa- 
nisme, douleur, fuites aux changements de position, infection urinaire a repe- 
tition), a la recherche d'une retention chronique des urines parfois fort bien 
supportee. Cette retention chronique sans signe clinique aigu de douleur est 
d'installation insidieuse et progressive ; elle est a rechercher car meme si la vessie 
a des capacites de distension importante, la retention peut entramer des douleurs 
du haut appareil urinaire (reflux de distension uretrale, hydronephrose, destruc- 
tion du capital renal...). La mesure du risque est a poncferer avec le desir et le 
confort exprime ou pressenti du patient. La retention urinaire est souvent generee 
par [utilisation de drogues (analgesiques, neuroleptiques...) ou par compression 
neurologique locale liee a une distension rectale (fecalome, stase, processus 
malin local...). 

Plusieurs options s'offrent a I'equipe devant une retention : 

• La vidange vesicale spontanee par regorgement (pas de douleur surajoutee) 
necessitant des produits de confort, y compris une creme hydrophobe protectrice 
(ecran cutane contre la maceration). 

• L'absence de vidange vesicale spontanee pour laquelle nous recourons : 

- soit au drainage vesical permanent par la pose d'une sonde a demeure (sur 
prescription) avec poche de recueil d'urines fixee en systeme clos, 

- soit au sondage intermittent (sur prescription) conditionne par le rythme mic- 
tionnel du patient, ses douleurs abdominales et sa cooperation au soin. 

Remarque : possibility de pratiquer le sondage en decubitus lateral, position moins 
douloureuse et dans laquelle on visualise tres bien le meat, meme parfois mieux 
chez la femme agee. 

Les moyens materiels 

Les moyens utilises sont essentiellement des materiels legers qui se superposent 
a ceux de la toilette. Lorsque la mobilite physique, les fonctions superieures le 
permettent encore et que la douleur est maitrisee, 1’ utilisation de materiel spe- 
cifique peut etre proposee, a condition qu’un moyen d’alerte soit a la disposition 
du patient qui 1’ utilise et que la reponse soignante puisse etre rapide. 

Par ordre croissant de dependance, le materiel specifique se constitue de : 

- guidage jusqu’aux toilettes tant que c’est possible (force, envie), 

- chaise percee pres du lit, 
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- urinal (pour homme ou pour femme) s’il n’y a pas de troubles praxiques 
(manque de force, troubles moteurs...), 

- bassin si la mobilisation n’est pas douloureuse, avec toutes les reserves liees 
a ce mode d’elimination non physiologique (favorisant une retention), 

- « vase de nuit » (ou n’importe quel recipient) en plastique leger qui peut 
correspondre a la dexterite du patient. 

En phase terminale, on commence a se poser la question de l’etui penien, 
avec ou sans poche de recueil jambiere (discretion et mobilite conservee) ; 
quand il est mal supporte, on peut proposer un produit « derive » (poche de 
colostomie) dont on agrandit 1’ orifice et que l’on pose apres un rasage perineal 
soigneux. Chez la femme, ce type de montage est inefficace (etancheite). 
Seules une douleur intense, mal maitrisee ou occasionnee par la mobilisation, 
la repetition d’infections urinaires symptomatiques ou une « fracture » de la 
barriere epitheliale severe (escarre profonde) peuvent necessiter la pose d’une 
sonde vesicale a demeure sur prescription medicale pour evacuer une reten- 
tion (globe), maintenir la peau seche et propre ou les pansements integres. 
Le recours a des produits specifiques absorbants augmente le confort a la 
condition qu’ils soient adaptes a la nature des fuites et a leur importance (alese 
de soin, changes anatomiques, changes complets). 

Le soignant doit se montrer chaleureux, et respecter l’intimite par des gestes 
doux, soigneux et attentifs, etre sensible aux reactions verbales et gestuelles 
du patient qui sont l’expression d’un vecu passe et present 1 . 

Les moyens humains 

Ils ne different en rien de ceux evoques au chapitre concernant la toilette. La 
mise en place d’un produit absorbant entraine une mobilisation du patient 
qu'il convient d’effectuer en binome. L’ incontinence urinaire est facteur 
d’inconfort et de douleur surajoutes physiques et/ou psychiques, elle est par- 
fois un moyen de communication non verbale 2 volontaire ou involontaire 
(appel au soin, non-dit, expression cachee d’ abandon de lutte, besoin de ren- 
contre...). Elle demande done de la part du soignant un regard non intrusif, 
respectueux, tout en sachant que l’ambiguite du sens du soin peut etre la, au 
cceur de ce vecu intime et sexuel qui appartient au patient. 

CONSTIPATION 

Introduction 

La constipation est un autre symptome frequent chez la personne en phase evo- 
luee ou terminale de la maladie (baisse de l’activite physique, alitement, hydra- 
tation et alimentation defaillantes, etc.). On parle de constipation lorsqu’il existe 
moins de deux selles par semaine dont l’exoneration (evacuation) est difficile, 
retardee et rare. Cette definition est bien entendue a adapter avec le rythme eli- 


1. BEGUINAM., MALAQUIN-PAVAN E. L’ incontinence, un handicap. Soins, sept. 2008, 58, 
p. 39-44. 

2. Dossier « Incontinence ». In Soins, n° 558, mars 1992, p. 47. 
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minatoire anterieur du patient. II en resulte qu'une personne presentant ce symp- 
tome ressent une gene, un inconfort et trop souvent encore de la douleur. 

La constipation est aussi reconnue comme un effet secondaire de la morphine 
et/ou de ses derives, ainsi que d’autres drogues sedatives frequemment asso- 
ciees en fin de vie pour soulager les douleurs. Elle doit etre prevenue par une 
prescription systematique de laxatifs que nous devons savoir sollicker aupres 
du medecin si celle-ci a ete omise. 

Intentionnalite 

Dans le cadre de l’elimination fecale, 1’ intentionnalite du role infirmier est 
d’abord preventive. Nous cherchons bien entendu a preserver le confort du 
patient en passant par une observation rigoureuse de donnees physiologiques, 
en appliquant des therapeutiques curatives et/ou palliatives et en mettant en 
oeuvre des strategies de soins visant a faciliter le transit. 

Objectifs poursuivis 

II s’agit de maintenir ou de restaurer aussi longtemps que possible les condi- 
tions necessaries a l’equilibre d’une elimination intestinale habituelle et a un 
peristaltisme adapte. 


Tableau 6-3. Prevention et traitement. 


Prevention 

Traitement 
(sur prescription) 

Utilisation de supports ecrits de sur- 
veillance : qualite et quantite des selles, 
hydratation et alimentation. 

Prodiguer des conseils en matiere 
d'hygiene de vie. 

Creer les conditions favorables au res- 
pect des habitudes d'elimination. 

Mise en place d'un regime adapte en col- 
laboration avec la dieteticienne. 

Mise en oeuvre de techniques de toucher- 
massage de confort du cadre colique (en 
collaboration avec le kinesitherapeute, 
Schiatsu, reflexologie, etc.). 

Favoriser les transferts, les deplacements, 
I'activite physique le plus longtemps pos- 
sible. 

Transmission ecrite des donnees de sur- 
veillance pour guider le suivi interdisci- 
plinaire. 

En plus des mesures preventives a pour- 
suivre et/ou a accentuer : 

- Lubrifiants intestinaux. 

- Lavement evacuateur simple ou medi- 
camenteux. 

- Laxatifs stimulants ou osmotiques 
(constipation haute ou moyenne). 
Myorelaxants (constipation basse). 
Suppositoires a degagement gazeux. 

Remarque : la regie usuelle est d'utiliser 
d'abord la voie orale pour les laxatifs. 
Apres deux ou trois jours sans selle (en 
fonction des habitudes du patient), le 
recours aux suppositoires puis au lavement 
est a envisager s'il n'y a aucun resultat. 
Une prescription de plusieurs medica- 
ments associes est courante afin de lutter 
efficacement sur les causes de la consti- 
pation (deshydratation des selles, ralen- 
tissement des fibres lisses, diminution du 
reflexe defecatoire du sphincter anal). 
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La prevention est loin d’etre un reflexe ancre dans notre pratique. En effet, 
ce besoin, si « naturel », est souvent oublie car, dans un premier temps, le 
patient constipe ne fait pas de bruit, ne nous incommode pas et ne demande 
pas de soins particuliers. Notre vigilance est done sournoisement mise a 
l’epreuve. Cette prevention releve autant de la complementarite infirmiere/ 
aide-soignant que d’une prise en charge interdisciplinaire. Les proches refe- 
rents peuvent etre associes a ces soins dans la mesure ou les habitudes fami- 
liales sont entendues et respectees. 

Les moyens humains 

Nous ne devons negliger aucune des competences des differents acteurs du 
soin dans ce domaine : plus nos interventions sont precoces, plus le patient a 
de chance d’eviter l’installation d’une constipation. 

Par exemple, le kinesitherapeute doit etre sollicite pour intervenir dans le 
cadre de manoeuvres de massage visant a aider la progression du bol fecal 
puis des selles dans le tube digestif. Ce geste fait appel a des techniques spe- 
cifiques qui dependent de ses competences et ne doit pas etre confondu avec 
l’enseignement preventif que nous recevons en formation initiale ou continue. 
En effet, le toucher-massage doux du cadre colique qui nous est appris a pour 
but le confort et la diminution de douleur locale par la chaleur des mains 
posees bien a plat sur le ventre, et la regularite des mouvements circulaires 
enveloppants effectues dans le sens des aiguilles d’une montre. II s’agit de 
gestes que le patient poserait lui-meme s’il en avait la force ou que la famille 
peut s’approprier. Frequemment, une etroite collaboration interdisciplinaire 
de terrain nous amene a un partage de connaissances toujours centrees sur le 
confort du patient. II n’est pas rare que nos collegues kinesitherapeutes nous 
enseignent quelques-unes de leurs manoeuvres anticonstipation afin qu’une 
permanence sur les 24 heures puisse s’effectuer pour lutter plus efficacement 
contre toute source de douleur surajoutee. Mais ceci doit faire l’objet d’une 
negotiation d’equipe au prealable. 

L’echange que procure ce soin a travers le toucher peut etre la cle d’une rela- 
tion non verbale precieuse, en particular pour aider le patient a retrouver du 
reconfort et de la securite dans un moment ou son corps emet des bruits ou 
des odeurs vecus parfois honteusement si nous n’y prenons pas garde. 

Les moyens materiels 

Bien entendu, lorsque le besoin se fait ressentir, tous les moyens sont utiles 
pour que le patient puisse le satisfaire dans le respect de son intimite : 1’ infir- 
miere cherche a allier l’efficacite (position assise) au confort (ce que peut 
accepter le patient sans douleur ajoutee) et au respect de l’intimite. Face a un 
patient dont l’image corporelle est souvent alteree, c’est ainsi l’aider s’il le 
peut encore a se rendre aux toilettes ou 1’ installer sur une chaise percee au 
plus pres de son lit, et ce pour qu’il puisse conserver le plus longtemps pos- 
sible une position defecatoire fonctionnelle (assise). 
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Deroulement du soin 

Nos interventions sont a visee tant preventive que curative : 

• respect avant tout de la pudeur du patient lors des soins, en sachant parfois 
sortir de la chambre, 

• surveillance journaliere des selles (quantite, nature, aspect, odeur...), 

• surveillance quotidienne de I'hydratation et mise en oeuvre de tous les moyens 
possibles a sa realisation (voir p. 184), 

• jus de fruit froid ou grand verre d'eau glacee le matin a jeun en fonction du 
gout ou de la tolerance du patient, 

• organiser une disponibilite soignante postprandiale (le matin en particulier, 
heure souvent propice a la defecation), 

• favoriser aussi longtemps que possible une prise alimentaire equilibree en col- 
laborant etroitement avec une dieteticienne, 

• tapisser d'un americain ou talquer le bassin, la chaise percee pour eviter la 
douleur surajoutee et permettre ainsi au malade d'avoir un appui plus confortable. 
Utiliser au besoin un coussin souple circulaire pour attenuer les points de compres- 
sion durant la defecation..., 

• recouvrir rapidement le bassin d'une simple feuille de papier pour limiter la dif- 
fusion des odeurs avant de jeter les selles emises dans les toilettes, 

• organiser avec les kinesitherapeutes I'heure de massage du cadre colique afin 
de le programmer avant la toilette et en respectant la couverture antalgique, prin- 
cipalement quand les mobilisations sont douloureuses, 

• prevoir I'horaire du lavement prescrit en dehors du temps habituel de visite des 
proches, 

• regrouper tous les produits necessaires au lavement ou au toucher rectal effectue 
par le medecin (corps gras, eau...) pour que cet acte soit le moins agressif possible, 
dans le respect de la pudeur du patient et en evitant les interruptions par defaut 
d'organisation (possibil ite de premedication si toucher rectal). 

DIARRHEE 

Introduction 

On appelle diarrhee remission de selles frequentes, non moulees ou liquides. 
Elle est parfois accompagnee d’emission de gaz et de feces non maitrisee par 
un sujet epuise par la maladie. Elle est tout aussi preoccupante que la cons- 
tipation ou l’occlusion intestinale qu’elle masque parfois. On la nomme dans 
ce cas « fausse diarrhee ». 

Intentionnalite 

Notre intentionnalite dans la prise en charge de ce symptome se superpose 
completement a celle de 1’ incontinence urinaire, tant du point de vue de 
l’approche relationnelle que des gestes d’hygiene et de confort. La prise en 
charge infirmiere vise a conserver l’estime de soi, a preserver l’image corpo- 
relle, a eviter la survenue d’episodes douloureux et a procurer une sensation 
de confort dans toutes ses dimensions. Comme pour l’incontinence urinaire, 
la diarrhee occasionne les memes risques physiologiques, physiques et psy- 
chologies. Les moyens humains et materiels sont done identiques. Le soin 
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touche la aussi l’etre humain dans sa plus profonde intimite. Le « savoir etre » 
du soignant lui permet de mesurer le respect qui doit accompagner ce soin. 
Aussi, depuis l’entretien jusqu’a la mise en place d’actions evaluees, rien ne 
doit etre neglige. 

Objectifs poursuivis 

Les consequences de la diarrhee profuse sont tres desequilibrantes pour un 
sujet deja eprouve : 

- risque majeur de deshydratation (qui peut entrainer une alteration des ope- 
rations de la pensee), 

- desequilibre ionique, 

- constipation, fecalome, occlusion (douleur surajoutee), 

- alteration des teguments (douleur), 

-perte de l’es t ime de soi (douleur et impuissance). 

Meme si nous ne sommes plus dans une demarche curative pour ce patient, 
il faut rechercher une cause curable, souvent facilement accessible a un 
traitement : 

- desequilibre alimentaire ou hydrique, 

- absorption abusive de « regals » de 1’ instant ayant pour consequence directe 
1’ apparition d’une diarrhee douloureuse, 

- episode febrile recent pouvant faire suspecter une infection intestinale, 
d’autant plus que les selles auront une odeur nauseabonde, 

- alimentation parenterale trop rapide, trop froide..., 

- signe secondaire d’une constipation opiniatre iatrogene (voire occlusion 
sous morphiniques). 

Lorsque la cause n’est pas curable car bee a l’etat du patient ou au traitement 
qu’on lui apporte, la prise en charge est palliative. C’est le cas quand il existe : 

- signes d’atteinte et d’irritation du tractus digestif (selles noires, foncees ou 
sanglantes selon l’etage touche — sang plus ou moins digere), 

- fistules gastro-colique, vesico-colique ou vesico-rectale, 

-effet secondaire d’une therapie de confort (antibiotiques, myorelaxants...), 

- effet secondaire d’une radiotherapie recente, 

- antecedents chirurgicaux (resection ileale ou colique). 

Deroulement du soin 

L'entretien avec le patient, lorsqu'il est possible, cherche a determiner si I'episode 
de diarrhee est previsible ou incontrolable. Il cherche egalement a rassurer le 
patient. A trovers le recueil de donnees les causes curables ou moins accessibles 
sont identifies. Cette demarche permet de poser des objectifs de soins realisables. 
La diarrhee est un dysfonctionnement de I'appareil defecatoire tres penible a 
vivre pour le patient et pour son entourage, mais aussi pour le soignant. En 
dehors de I'inconfort qu'elle induit, elle est la source d'une douleur et d'une gene 
intenses. Elle peut amener le patient a un retrait, a un isolement genere par un 
sentiment de honte. Ce sentiment de honte est lui-meme lie a la dependance 
qu'eprouve le patient face a ce besoin qui se realise habituellement dans la plus 
stricte intimite. 
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L'attitude de I'infirmiere, de ses collaborateurs et des proches peut contribuer a 
attenuer ce vecu difficile. Aussi chaque episode de diarrhee est traite dans les plus 
brefs delais avec beaucoup d'attention et de douceur. 

Lorsque la mobilite physique du patient le permet et qu'elle ne s'accompagne pas 
d'un effort trap eprouvant, nous le guidons jusqu'aux toilettes, ou lui permettons 
de s'installer sur une chaise-pot (en recourant si besoin a une aide humaine ou 
materielle), a I'ecart de toute promiscuite, preservant au maximum son intimite. 
Lorsque les deplacements sont impossibles ou que les episodes de diarrhees sont 
imprevisibles, d'autres options sont envisagees : 

Les protections completes, confortables et absorbantes, peuvent etre utilisees sans 
etre refermees sur le corps du patient (selon la gene qu'il eprouve). On peut en 
effet concevoir que le contact des selles avec le perinee anterieur peut etre source 
d'irritation ou meme d'infection par colonisation des voies urinaires, particuliere- 
ment chez la femme (foible distance ano-vulvaire). Les changes doivent etre aussi 
frequents que necessaires. Ms s'accompagnent d'une toilette perineale non abra- 
sive, au savon doux et d'un tamponnage soigneux du perinee. Le recours a des 
cremes protectrices adoucissantes est indispensable preventivement, mais lie a la 
tolerance cutanee du patient. 

La surveillance des points d'appuis et des teguments est frequente et rappro- 
chee. La moindre excoriation doit faire rapidement I'objet de soins nettoyants 
et cicatrisants. 

Nous pouvons parfois etre amenees a proposer la mise en place d'une sonde 
rectale ou d'un collecteur fecal qui peuvent apporter un reel bien-etre au patient 
malgre leur caractere « invasif » ef « penetrant ». L'utilisation d'une sonde rec- 
tale, conditionnee par une prescription medicale, doit s'accompagner de 
manoeuvres de mobilisation pour eviter les escarres de positionnement et d'une 
surveillance rigoureuse du risque de compression lorsque la sonde reste au meme 
endroit trop longtemps. 

Le maintien d'une bonne hydratation, quelle qu'en soit la/les voie(s), est incon- 
tournable. La dieteticienne est une personne ressource a prevenir pour adapter 
rapidement le regime. 

Enfin, avant d'aerer une chambre, d'assainir ou de desodoriser I'atmosphere, il 
convient chaque fois de nous assurer du desir du patient pour ne pas alourdir sa 
souffrance, en evitant de faire « comme si » nous ne sentions rien... En parler 
ensemble, certes avec diplomatie, lui permet de verbal iser ses propres sentiments, 
craintes et de rechercher des ressources pour y faire face. 

Cette fa^on de proceder doit permettre au patient de retrouver le confort et le 
mieux-etre qu'il peut attendre de nos pratiques. 

SUEURS 1 

Introduction 

La sueur est « un liquide gazeux d’odeur particuliere, plus ou moins forte, 
acre, secretee par Les glandes sudoripares de La peau » ( Petit Robert). La trans- 
piration est Le phenomene de secretion de La sueur. La sudation ou diaphorese 
est une transpiration abondante. 



193 


1. Regarder les diagnostics infirmiers, en particulier « risque d’ alteration des teguments ». 


Approche clinique infirmiere 


D’origine physiologique (effort physique, chaleur, emotion) ou pathologique 
(maladie febrile, hypoglycemie...), la sueur s’amasse a la surface de la peau 
sous forme de gouttes ou de gouttelettes, provoquant transpiration et sudation. 
C’est un symptome frequemment constate dans les phenomenes paraneopla- 
siques et un effet secondaire possible du traitement opioide. 

Objectifs poursuivis et actions entreprises 

Chez un patient qui transpire, il convient d’en reperer l’origine ainsi que les 
desagrements, et de mettre en place des interventions preventives ou 
curatives : 

- Verifier la temperature corporelle afin de reduire rhyperthermie pouvant 
en etre la cause. Si fievre, appliquer les mesures habituelles (prescription 
medicale d’ antipyretiques, corps rafraichi au gant ou a l’aide d’une vessie de 
glace, d’un drap humide, brumisation, aeration simple sans courant d’air, ven- 
tilateur a distance ...). 

- S’assurer d’une glycemie convenable, la sueur pouvant etre le signe d’une 
hypoglycemie (technique a lecture instantanee de glycemie). 

- Adapter la temperature du corps en le decouvrant si le patient a une sensa- 
tion de chaleur, d’etouffement, ou a l’inverse, en le recouvrant s’il presente 
des sueurs froides et des frissons. 

- Maintenir voire renforcer l’hydratation. 

- Proposer un bain quand cela est possible ou, a defaut, proposer un soin 
d’ hygiene corporelle. 

- Veiller a l’integrite de la peau, specialement au niveau des plis, la sudation 
provoque une maceration, un prurit et des eruptions cutanees. 

- Changer le linge de corps, les draps, les taies d’oreillers aussi souvent que 
possible. 

Enfin, lors de sueurs profuses, tous les traitements par patch sont compromis 
du fait de la mauvaise adherence de ceux-ci. Si le patient reqoit de la mor- 
phine, alerter le medecin afin de mesurer s’il s’agit d’un effet secondaire. En 
fin de vie, un traitement atropinique peut aussi etre envisage dans le but 
d’assecher ces secretions. 


SOMMEIL 1 


Le sommeil est un besoin tellement evident que nous l’evaluons parfois mal. 
Ce n’est pourtant pas faute de demander chaque matin, comme un rituel, 
« comment allez-vous ? avez-vous bien dormi ? » sans attendre necessaire- 
ment une reponse. Notre propos n’est pas ici de developper la physiologie du 
sommeil mais de detailler toutes les conditions a mettre en oeuvre pour l’ame- 
liorer quand il est perturbe. 


1 . Regarder les diagnostics infirmiers, en particulier « perturbations des habitudes de sommeil ». 
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PERTURBATION DU SOMMEIL 

devaluation de la qualite et de la quantite du sommeil repose sur l’analyse 
de donnees recueillies par l’entretien et l’observation continue. Avant tout, il 
convient de connaitre les habitudes de sommeil du patient, de noter les 
periodes de repos dans la journee, la presence de somnolence, de baillements 
diurnes, de sensations de non-recuperation voire d’epuisement, la presence 
de cauchemars ou de reves. Nous devons egalement demander au patient de 
decrire ses nuits : existe-t-il une difficulte d’endormissement, un reveil brutal 
en pleine nuit, un sommeil « hache », une agitation, des sueurs nocturnes ? 
De plus, sachons reperer les facteurs perturbateurs qui retentissent sur le 
sommeil. 

Les facteurs environnementaux 

Outre une modification des habitudes individuelles de sommeil, l’hospitali- 
sation est source de dysfonctionnement : 

- bruits environnants (voix, pas, chariots, alarmes, discussions dans les cou- 
loirs, plaintes des autres malades), 

- chronologic de l’organisation des soins pas toujours en phase avec la 
periode de repos du patient (horaires matinaux, interventions multiples, sur- 
veillance des constantes a heures fixes, etc.). 

Les facteurs physiques 

L’inconfort physique est la cause principale d’une perturbation du sommeil. 
L’evolution de la maladie induit une modification des rythmes veille/som- 
meil. Les symptomes mal soulages accroissent la difficulte a s’endormir ou 
reveillent brutalement. En particulier, la douleur, les troubles de 1’ elimination 
(incontinence, sueurs) et de 1’ alimentation (sensation de faim, nausee, poids 
sur l’estomac) retardent frequemment l’endormissement ou induisent un 
reveil. 

Les facteurs psychologiques 

Ils apparaissent ou s’amplifient quand la maladie s’aggrave, quand le patient 
sent qu’il « echappe » au traitement ou qu’il a le sentiment que les soignants 
le fuient. Sa plainte de mal dormir est un message qu'il nous adresse indirec- 
tement du fait de sa difficulte ou de son impossibilite a dire d’emblee sa peur 
de ne pas se reveiller, d’avoir mal, son angoisse de mort, sa crainte d’etre 
abandonne, son souci pour ceux qui lui survivront, etc. 

Le manque de connaissances 

L’impression de non-maitrise est frequemment liee aux questions sans 
reponse ou a 1’ impossibilite pour le patient de trouver des ressources pour 
faire face a ses difficultes de sommeil. Le manque d’ informations concernant 
l’avenir, les possibilites de soins, les therapeutiques encore envisageables ren- 
forcent l’anxiete. Plus particulierement, c’est la nuit, quand tout le monde 
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semble dormir, que le patient est envahi par de multiples questionnements 
existentiels. 

PISTES D' AMELIORATION DU SOMMEIL 

Conduite a tenir 

Chacun des facteurs favorisants cites ci-dessus doit etre attentivement recherche. 
En particulier, il s'agit de : 

• Reperer dans notre organisation de service quelles sont les sources de bruits 
surajoutes que nous pouvons diminuer (chariot, portes et fenetres entretenues et 
huilees, chaussures a semelle amortissante, ton de voix approprie, reponse rapide 
et coordonnee aux plaintes, etc.). 

• Connaitre les habitudes de sommeil anterieures et les rituels d'endormissement 
afin de les favoriser et de les respecter au mieux (gestes d'hygiene avant de se 
coucher, position dans le lit, nombre d'oreillers, de couverture, porte ouverte ou 
fermee, chambre aeree, temperature et hygrometrie de la piece, obscurite ou 
veil leu se, etc.). 

• Ecouter les preoccupations du patient et I'aider si besoin a les verbaliser. 

• Reajuster si besoin ses croyances erronees concernant les rythmes physiologiques 
de sommeil propres a chaque individu. 

• Depister et evaluer les symptomes interferents sur le sommeil (douleur, toux, dys- 
pnee, prurit, anxiete...). 

• Appliquer les prescriptions medicales s'y rapportant et evaluer leur efficacite. 

• Prevoir un repas leaer le soir a base de proteine, lait, fromage (les proteines 
digerees produisent du tryptophane qui a un effet sedatif). Eviter le cafe tardif, 
proposer une boisson chaude sucree. 

• Quand cela est possible, encourager le patient a marcher et/ou a se mobiliser, 
a faire quelques exercices physiques sous notre surveillance ou avec le kinesithe- 
rapeute. 

• Organiser les soins de maniere a respecter le plus possible les temps de repos 
dans la journee, les moduler en regard de I'etat de sante du patient. Regrouper 
les soins pour deranger le moins possible lors du sommeil nocturne. 

• Favoriser la presence d'un proche ou d'un benevole si c'est le souhait du patient. 

• Le securiser par notre presence attentive, des reperes dans notre rythme de pas- 
sage dans la chambre et la mise a disposition a portee de mains de moyens 
d'appel. 

• Enrichir nos interventions en proposant de la musique, une seance de relaxation, 
un temps de toucher-massage qui favorisent la detente et I'endormissement. 

• Reperer avec les proches quels sont les moments les plus propices aux visites, 
quand le patient a besoin de dormir dans la journee avec ou sans presence silen- 
cieuse a ses cotes. 

• Signaler au medecin les signes de perturbation du sommeil si celle-ci persiste 
afin qu'il puisse prescrire une aide medicamenteuse (somnifere, anxiolytique...). 

LE SOMMEIL PHARMACO-INDUIT 

Induire le sommeil chez un patient, c’est-a-dire le sedater, est une decision 
grave qui doit rester exceptionnelle. 
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11 est en effet possible au medecin d’induire intentionnellement le sommeil en 
prescrivant des produits tels que les benzodiazepines, le midazolam ou le flu- 
nitrazepam. La personne perd ainsi conscience de sa souffrance. Cette techni- 
que est utilisee dans des circonstances particulieres, situations extremes de fin 
de vie quand la maitrise de certains symptomes se revele impossible. Les prin- 
cipales circonstances difficiles relevees lors de differentes etudes sont les 
hemorragies foudroyantes, les detresses respiratoires severes, les angoisses 
extremes, les douleurs rebelles intenses, les agitations, enfin les crises comi- 
tiales. Dans ces situations, la pathologie est avancee, l’indice de Karnofsky est 
inferieur a 30, le symptome insupportable pour le patient. La sedation doit etre 
anticipee et reversible. L’ accord du patient est activement recherche, la famille 
est informee des buts de ce choix therapeutique et des consequences qu’il 
entraine (perte de conscience, perte de la reciprocite de l’echange, etc.). Le 
soulagement des symptomes et l’accompagnement relationnel sont poursuivis. 
Un questionnement puis un consensus d’equipe sont les bases indispensables 
a une telle decision : a-t-on le droit ? Jusqu’oii aller dans la sedation ? N’est- 
ce pas une solution de facilite ? Existe-t-il d’autres options pour apaiser le 
patient ? Quelle est la pression de la famille, de l’equipe ? Qui ne supporte 
plus la souffrance ? Que dit ou manifeste le patient ? Quelle image de la 
« bonne mort » est rattachee a ce desir de sedater ? Autant de questions qu’il 
faut aborder en equipe sereinement avant la prise de decision. 

En tout etat de cause, il est necessaire de bien differencier aujourd’hui la seda- 
tion pharmaco-induite de l’euthanasie, cette derniere entrainant une mort vou- 
lue, moyen definitif de mettre fin a la souffrance. La sedation vise uniquement 
la suppression de la souffrance tout en acceptant le risque d’une survie dimi- 
nuee. Nous constatons dans notre quotidien combien la frontiere est mince 
entre ces deux options et combien le risque de derapage reste present. Les 
acteurs du soin infirmier, et tout particulierement les infirmieres, doivent 
savoir temoigner dans l’equipe de leurs observations, de ce qu’ils ont compris 
des souhaits du patient, et participer activement a la prise de decision : qu’est- 
ce qui est le mieux, aujourd’hui, pour ce patient, la ou il en est, en terme de 
confort et de qualite de vie ? 

Un groupe interdisciplinaire de la SFAP a produit des recommandations 
ciblees permettant de guider la pratique, tant pour la prise de decision que 
pour les modalites operationnelles du recours a la sedation 1 . 


ETAT D'EVEIL ET FONCTIONS COGNITIVES 

Jusqu’a present, dans la prise en charge des patients en fin de vie, 1’evaluation 
des fonctions cognitives etait encore peu developpee. Dans notre pratique quo- 
tidienne, il apparait que de nombreux patients presentent des troubles de la 
conscience qui passent le plus souvent inaperqus. Or, comme nous le verrons 


1. Se reporter au site de la SFAP, groupe SEDATION et fin de vie coordonne par le docteur 
V. Blanchet. 
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plus loin, ces troubles ne sont pas sans consequences pour le patient, l’entou- 
rage, mais aussi pour les soignants. 

Avant tout, il convient de definir les fonctions cognitives et d’en connaitre 
les perturbations, lesquelles ne se limitent pas uniquement au delirium (per- 
turbation de la conscience et du fonctionnement cognitif 1 ). 

Les fonctions cognitives sont les fonctions cerebrales qui permettent la 
communication, l’interaction et l’integration de l’individu a son milieu. Elies 
comprennent des fonctions diverses comme 1’ attention, la concentration, 
l’orientation, la memoire, la pensee (contenu et processus), le jugement, les 
perceptions, le temps de reaction 2 . Elies font parties de l’etat mental, concept 
plus large qui inclut l’etat de conscience, l’humeur et les fonctions cognitives. 

ALTERATION DES FONCTIONS COGNITIVES 

L’ alteration des fonctions cognitives perturbe la communication. Les informa- 
tions recueillies pendant l’entretien avec le patient ne sont pas exactes, et les 
explications donnees pour la prescription des medicaments seront probablement 
mal comprises. Parfois, elle empeche la poursuite des traitements specifiques 
ou gene le traitement d’autres symptomes. Elle est frequemment interpretee par 
la famille comme une souffrance physique ou morale ou un mauvais controle 
des symptomes et par les equipes soignantes comme des troubles de l’humeur. 
La surveillance du patient entraine une surcharge d’attention pour l’entourage 
et les soignants. Ces troubles peuvent compromettre le maintien a domicile 
et entrainer un phenomene de rejet dans les services. 

Meme si plus de 80 % des patients atteints de cancer ont besoin d’opioi'des pour 
soulager leurs douleurs 3 , la morphine ne doit pas etre consideree comme la seule 
responsable de tels troubles. Les prejuges face a la morphine sont encore tena- 
ces chez les patients, les families mais egalement chez certains soignants. 

En effet, dans une etude realisee chez des patients hospitalises atteints d’un 
cancer et recevant de la morphine pour des douleurs, il a ete diagnostique 40 
episodes (35 %) d’alteration des fonctions cognitives chez 37 des 106 patients 
inclus. Dans deux cas seulement, la morphine a ete mise en cause 4 . 

Il releve de nos competences et de nos responsabilites infirmieres de savoir 
reconnaitre les differentes causes possibles d’une alteration des fonctions 
cognitives 5 . 


1 . AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION — DMS-IV. Manuel diagnostique et statistique 
des troubles mentaux. Traduction frangaise par J.-D. Guelfi et coll. Masson, 4‘ edition (version 
internationale, Washington DC, 1995), Paris, 1996. 

2. MCDOUGALL G.J. — « A review of screening instruments for assessing cognition and mental 
status in older adults ». Nurse pract., 15 (11), p. 18-28, 1990. 

3. Traitement de la douleur et Soins Palliatifs. Rapport n° 804 d’un comite d’expert de POMS a 
Geneve en 1990. 

4. BERTOLINO M„ CHAPRON F„ FERMANIAN J. et coll. — Troubles cognitifs chez des 
patients atteints de cancer. Communication au Congres europeen de T Association europeenne de 
psycho-oncologie. Amsterdam, juillet 1996. 

5. LASSAUNIERE J.-M. — « Troubles cognitifs chez un patient cancereux sous morphine ». La 
revue du praticien. Medecine generate, tome 1 1, n° 384, juin 1997. 
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Parmi les plus frequentes, on recherche : 

- les prises medicamenteuses (antidepresseurs, benzodiazepines, corticoides, 
anticholinergiques) , 

- une infection (pics febriles, decharges bacteriennes), 

- des troubles metaboliques (insuffisance renale, insuffisance hepatique, 
hypercalcemie, hyponatremie), 

- une deshydratation, 

- une hypoxie, une hypercapnie, 

- des metastases cerebrales, 

- une periode de predeces (48 demieres heures de vie), 

- un globe vesical, un fecalome. 

Dans 90 % des cas, les etiologies sont multifactorielles. 

ROLE INFIRMIER 

La surveillance doit etre reguliere, au meme titre que celle de la temperature, 
de la tension arterielle, du pouls et de la douleur. Le depistage precoce des 
troubles cognitifs eviterait bien des souffrances aux patients (souvent cons- 
cients de leurs troubles), mais aussi aux families desarmees devant la situa- 
tion. Ceci requiert de la part des soignants de la vigilance, mais cette 
evaluation reguliere peut se reveler une economic de temps et d’energie. 

Si l’observation des symptomes est souvent faite par les soignants, l’analyse 
ou 1’ interpretation reste encore incomplete pour permettre une prise en charge 
objective. 

Certains symptomes physiques et psychiques, precurseurs de troubles cognitifs, 
doivent attirer notre attention et imposent aussi une evaluation plus complete. 
II est d’autant plus difficile de les depister qu'ils sont fluctuants et d’apparition 
rapide. Ceci nous pousse souvent a les ignorer, et done a les traiter trop tardi- 
vement. Le delirium installe, le patient agite se retrouve bien souvent attache. . . 
C’est l’escalade vers des soins « repressifs », inefficaces et douloureux pour 
le patient, le soignant, la famille... 

SYMPTOMES 

Parmi ces symptomes, retenons : 

La somnolence 

A 1’ induction d’un traitement par opioide, la somnolence peut etre dans un 
premier temps due a une recuperation de sommeil, jusqu’alors perturbe par 
la douleur. II est vrai que dans 20 % des cas, la morphine peut induire une 
somnolence mais celle-ci cede au bout de 4 a 5 jours. En dehors de cette 
periode d’ adaptation au traitement ou a une augmentation des doses, il con- 
vient de rechercher d’autres causes. 
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Le syndrome depressif 

II presente comme caracteristiques : 

- alteration de l’humeur, 

- repli sur soi, 

-manque d’interet pour les activites, pour 1’ hygiene corporelle ou l’appa- 
rence physique, 

- idees de persecution ou delirantes, 

- agressivite, cris, insultes, anxiete, irritabilite. 

En effet, le plus souvent, le patient est conscient de ces troubles et n’ose 
pas en parler spontanement aux soignants, ce qui peut majorer son anxiete. 
Nous avons tendance parfois a enoncer trop rapidement le diagnostic de 
depression sans se poser la question de savoir si elle pourrait etre un signe 
precurseur de troubles cognitifs. II en resulte la prescription d’antidepres- 
seurs qui peuvent majorer le delirium. II est done de notre role d’ identifier 
les modifications de comportement et d’en discuter en equipe pour adapter 
au mieux nos reponses. 

L'agitation 

Elle presente comme caracteristiques : 

- activite psychomotrice avec deambulation, 

- desir de se lever et sortir, 

- tiraillement des vetements ou des draps du lit, 

- couchage inverse dans le lit, 

- arrachement des tubulures, des sondes. 

L’agitation est un symptome qui necessite une evaluation fine, verbale et non 
verbale de ses caracteristiques, afin de depister les facteurs majorant 1’ anxiete 
sous-jacente. 

En evaluant les signes de delirium et en rassurant le patient, on peut agir rapi- 
dement et eviter a chacun (patient — famille — soignant) bien des souffrances. 

La desorientation 

Elle presente comme caracteristiques : 

- difficulte a se souvenir d’evenements immediats (des dix dernieres minutes), 

- difficulte a reconnaitre les objets usuels, 

- discours incoherent ou hors de propos, decousu, changement frequent d’ opi- 
nions, indecision, 

- repetition de la meme phrase continuellement, 

- reponse inadequate a une question simple, 

- alteration du cycle veille/sommeil. 

Le patient peut etre conscient de la desorientation temporo-spatiale et/ou de 
sa confusion. Encore une fois, nous pouvons le rassurer et 1’ aider a se situer 
dans la realite : horloge, calendrier, lui indiquer regulierement le lieu ou il se 
trouve, decliner son identite, sa fonction avant tout soin, recreer un univers 
familier (presence des proches, objets personnels, « rituel d’approche »...). 
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ies hallucinations 

De lui-meme, le patient evoque tres rarement l’existence d’ hallucinations. 
Veillons done a lui poser systematiquement la question. Si celui-ci evoque la 
vision ou 1’ audition de choses « bizarres », il est important de lui repondre 
que nous ne voyons pas ou n’entendons pas la meme chose que lui. Par contre, 
lui dire abruptement que sa perception est fausse risque de l’enfermer dans 
un sentiment de « devenir fou ». Par ailleurs, il est de notre role de le rassurer, 
et P informer de la cause de ses hallucinations en lui precisant qu'il peut s’agir 
d’un effet secondaire totalement reversible que nous connaissons bien et pour 
lequel il existe un traitement. 

EVALUATION ET TRAITEMENT 

devaluation reguliere des fonctions cognitives doit etre faite le plus preco- 
cement possible. Cette prevention peut eviter la survenue de phases d’ agita- 
tion psychomotrice. En effet, une fois installes, les troubles deviennent plus 
difficiles a traiter. 

L’evaluation se fait a travers les gestes, les soins les plus anodins, mais aussi 
en interrogeant les patients sur differents troubles qu’ils ne pensent pas force- 
ment utile de nous mentionner. Les families et les aides-soignants sont des 
sources d’information a privilegier. Le moindre doute de troubles des fonc- 
tions cognitives doit amener Tinfirmiere, non seulement a attirer l’attention 
des medecins, mais aussi du reste de l’equipe. 

Il convient egalement de se familiariser a T utilisation d’outils d’ evaluation plus 
precis et plus fiables tels que le classique « Mini-Mental State Examination » 
ou test de Lolstein (MMSE) ou le plus recent : « TELECOM » (Test elementaire 
de concentration, orientation et memoire). Sachons neanmoins que nous pre- 
nons le risque de majorer Tangoisse du patient dans sa prise de conscience des 
troubles qui l’habitent. L’utilisation de ces outils necessite done des connais- 
sances et de la prudence dans la maniere de les utiliser. 

Le traitement propose par les medecins a titre indicatif repose sur le traitement 
etiologique des troubles associes : traitement de l’insuffisance renale, de 
Thypercalcemie, arret des medicaments psychotropes, transfusion en cas 
d’anemie, etc. 

Si le traitement antalgique instaure est a l’origine des troubles, plusieurs pos- 
sibility peuvent etre envisagees : 

- une diminution du traitement opioide, 

- un changement du mode d’ administration (passage de la voie orale a la voie 
sous-cutanee par exemple), 

- une rotation des opioides (methadone...). 

Le traitement des hallucinations repose le plus souvent sur l’haloperidol et 
celui de T agitation sur les benzodiazepines. 

Toutefois, quelle que soit la strategic therapeutique envisagee, les infirmieres 
doivent rester vigilantes et surveiller Tefficacite du traitement instaure. 

Les transmissions ecrites et orales entre les differentes equipes, concernant 
l’observation du patient, revaluation des troubles et Tefficacite des traite- 
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ments contribuent a optimiser la qualite de prise en charge en eclairant le 
medecin au jour le jour sur 1’ evolution des troubles. 


RESPIRATION 1 

Introduction 

La respiration est une fonction vitale et spontanee constitute d’une inspiration 
et d’une expiration. Respirer et vivre sont etroitement lies. De nombreuses 
expressions populaires en temoignent : « cet homme respire la sante », « avoir 
le souffle coupe », « ventiler ses emotions », « respirer. . . quand on est 
soulage », « rendre le dernier souffle ». . . 

Cosette Odier traduit ce principe de « souffle createur » dans les grandes 
traditions spirituelles ou religieuses, la respiration etant le « lieu d’enracine- 
ment du souffle qui anime l’univers tout entier » 2 . 

Cependant, la respiration peut etre perturbee par des facteurs physiques (dou- 
leur), psychologiques (stress, anxiete) ou environnementaux : on parle alors 
de dyspnee. 

Selon J. Comroe 3 , la dyspnee est « une respiration difficile, laborieuse, incon- 
fortable, responsable d’une sensation desagreable, quoique non douloureuse 
(au sens strict du terme) comprenant a la fois la perception de la sensation et 
la reaction a cette sensation ». 

Representation 

C’est une sensation subjective difficilement quantifiable qui n’est pas tou- 
jours proportionnelle a la lesion causale. L’angoisse y est souvent intriquee 
car dans la sensation d’etouffer, l’idee de mort est rapidement sous-jacente. 
Lorsque la crise devient insupportable ou est redoutee, 1’ anxiete predomine, 
exacerbee par un sentiment d’impuissance et de debordement. La personne 
dyspneique n’a pas de prise sur ce qui lui arrive si nous ne prenons pas soin 
de la guider et de l’assister pour qu’elle retrouve un confort respiratoire 
minimum. 

Dyspnee et anxiete se majorent en une spirale infernale (figure 6-3). 

Les dyspnees ont des etiologies diverses : compression et/ou obstruction 
des voies aeriennes superieures (laryngee ou tracheo-bronchique), patho- 
logic parietale (metastase costale et envahissement tumoral locoregional), 


1. Regarder les diagnostics infirmiers, en particular « alteration de l’etat des muqueuses buccales, 
alteration de la ventilation respiratoire, alteration du niveau de confort physique, anxiete, peur, 
manque de connaissance ». 

2. MARCANT D., ODIER C. — « De la dyspnee aigue au rale du mourant ». Annales de soins 
palliatifs, n° 3, collection Amaryllis, 1995, p. 43-44. 

3. COMROE J. — « Some theories of the mechanisms of dyspnea ». In HOWELL J., CAMPBELL 
W., Breathlessness , Blackwell Scientific Publication, Boston, 1966 ; p. 1-7. 

2. DAVIS C. L.— « ABC de Palliative Care ». BMJ, vol. 315, 1 1 octobre 1997, p. 932. 
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Fig. 6-3. Boucle dyspnee (d'apres tableau 
« Cycle a'aggravation de I'anxiete et de la dyspnee » 2 ). 


pathologie neuromusculaire, pleuresie tumorale et ascite abondante et 
recidivante, pneumopathie infiltrante diffuse d’origine hemodynamique, 
infectieuse, iatrogene (medicamenteuse ou post-radique) ou tumorale (lym- 
phangite carcinomateuse), embolie pulmonaire, anemie, pathologie d’ori- 
gine metabolique, decompensation aigue d’insuffisance cardiaque, renale ou 
respiratoire chronique. 

Suivant la pathologie, la dyspnee est aigue (inspiratoire, expiratoire, mixte) 
ou permanente. 

D’autres symptomes y sont frequemment associes : tachycardie, douleurs tho- 
raciques et musculaires, fievre, toux et expectorations parfois hemoptoi'ques 
ou purulentes. 

Les rythmes perturbes entrainent chez le patient une penibilite respiratoire : 
« il cherche son souffle », haletant, bouche ouverte, presente des signes de 
tirage, un facies marque et une modification de la coloration de ses teguments. 
Les bruits emis (cornage, gargouillis, rales...) impressionnent le patient et 
l’entourage. Face a un grand sentiment d’impuissance, ne sachant que dire ou 
que faire, les proches ont parfois tendance a se synchroniser inconsciemment 
sur la respiration du patient et se sentent alors eux aussi a bout de souffle. 

Intentionnalite 

Cette situation genere un grand malaise et de l’inconfort. La qualite des soins 
et de la presence — tant aupres du patient que de son entourage — conditionne 
le vecu du moment present et le souvenir de l’image conservee dans l’apres- 
deces. 

Quelles strategies de soins mettons-nous en place pour nous risquer a 
accompagner la personne dyspneique jusqu’a son dernier souffle, la soula- 
ger correctement et eviter ainsi une situation intolerable ou soignants et 
entourage, se sentant demunis, reclament la sedation et F acceleration du pro- 
cessus de mort ? 
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L’efficacite de la prise en charge du patient dyspneique et de sa famille est 
le resultat de la synergie des interventions de tous les membres de l’equipe. 
Sachons ne pas manquer d’air pour y arriver ! 

EVALUATION DE LA DYSPNEE 

Ce symptome subjectif est particulierement difficile a evaluer et a soulager. 
Les travaux de recherche sont recents et se poursuivent encore. Beaucoup 
reste a faire pour creer des outils fiables et adaptes. 

Observation 

-les teguments : sueur, coloration, degre de cyanose... ; 

- 1’ attitude : signes de tirage sus-stemal, ailes du nez pincees, respiration bouche 
ouverte, « pipage d’air »', signes d’epuisement ; 

- le rythme : regulier, accelere (tachypnee), ralenti (bradypnee), irregulier ; 

- la frequence respiratoire : normale ou perturbee ; 

-1’ amplitude des mouvements respiratoires : normale, perturbee ; 

- l’anxiete : visage crispe, en pleurs, regard affole, agitation ; 

- le degre de majoration lors de la mobilisation ou de l’activite ; 

- Installation optimale au lit ou au fauteuil qui aide le mieux a respirer. 

Ecoute 

- le cornage inspiratoire (bruit particulier du au retrecissement larynge) ; 

- les sibillants expiratoires ; 

- l’encombrement que traduit « le graillonnement » ; 

- l’angoisse qu’exprime verbalement le patient. 

Nous devons rechercher par rinterrogatoire, si le malade peut encore parler, 
le mode d’ installation de la dyspnee (brutal, progressif. ..) et s’il existe des 
signes d’inconfort dus au contexte de maladie grave ou de fin de vie (fatigue, 
douleur, bouche seche, difficultes de concentration, somnolence le jour, 
troubles du sommeil, peur, anxiete, tristesse, depression...). Une encephalo- 
pathie respiratoire peut entrainer une confusion qui biaise les reponses du 
patient et inquiete l’entourage. La qualite des informations recueillies et trans- 
mises au medecin lui permet de completer son examen clinique, d’estimer le 
pronostic (pathologie causale, stade evolutif), de poser un diagnostic et de 
decider de 1’ attitude therapeutique (recours ou non a une ventilation assistee 
au masque, medication, etc.). 

Quand la gene respiratoire ne mobilise pas toute l’energie du patient, nous 
pouvons lui proposer d’auto-evaluer sa dyspnee a l’aide de l’EVA, de 
l’echelle numerique (consigne : « Donnez une note entre 1 et 10 a votre sen- 


1. « Pipage d’air » : le patient semble « piper » de fair comme un fumeur de pipe. 



masson. La photocopie non autorisee est un delit. 


Soigner : objectif con fort 


Cote soignant 

0 

5 

10 




Cote patient 

T 




pas du tout ^ 
essouffle 


extremement 

essouffle 


sation d’etouffer ») ou encore a une echelle verbale adaptee pour la dyspnee 
et les symptomes associes, sur le modele d’Heysse-Moore : 


Pas de symptome = 0 
Symptome leger et supportable = 1 
Symptome modere mais genant = 2 
Symptome severe et insupportable = 3 


Dans notre pratique quotidienne, nous constatons qu’il n’est pas rare que la 
douleur et l’inconfort psychologique soient davantage cotes par le patient que 
sa gene respiratoire. 


SITUATION CLINIQUE 


Nous pouvons illustrer ce constat par I'auto-evaluation des symptomes faits 
ce jour par monsieur Henri, patient marie, sans enfant, musicien de profes- 
sion, hospitalise en pneumologie et qui souffre d'un cancer pulmonaire 
avec envahissement bilateral et epancnement pleural. II presente une dou- 
leur thoracique, une toux et manifeste des signes de nervosite. Son epouse 
decrit quant a elle la sensation d'etouffement que vit son mari comme un 
manque d'air insupportable. 


Symptomes 

Cotations 

Symptomes 

Cotations 

Fatigue 

1/3 

Somnolence 

1/3 

Douleur 

3/3 

Troubles de sommeil 

1/3 

Difficulte respiratoire 

1/3 

Peur ou anxiete 

2/3 

Bouche seche 

1/3 

Tristesse, depression 

3/3 


Les problemes mis en evidence sont la douleur et I'inconfort psychologi- 
que, la gene respiratoire est evoquee de fapon mineure. Pour monsieur 
Henri, la conduite a tenir est done avant tout de calmer la douleur, de 
prendre en compte I'inconfort psychologique, enfin d'informer son epouse 
et de I'associer aux exercices de gestion de la respiration accompagnee 
enseignes dans un second temps. 
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AXES DE LA PRISE EN CHARGE 
ET SOINS INFIRMIERS S'Y RAPPORTANT 

Conduite a tenir 

Qbjectifs 

La mise en route rapide du traitement prescrit est une urgence. Le patient et sa 
famille sont informes des modalites de celui-ci par le medecin, information que 
nous devons reprendre a plusieurs reprises pour nous assurer de leur 
comprehension et de leur adhesion. Les objectifs communs poursuivis sont : 

• permettre a la personne dyspneique de respirer confortablement (donnee sub- 
jective) et de garder une autonomie au plus pres des limites imposees par la mala- 
die (objectif a la fois ambitieux etant donne le contexte de gravite mais aussi 
modeste car realiste, le patient ne pouvant plus guerir), 

• accompagner la personne pour I'aider a garder prise sur I'inconfort respiratoire 
et sur I'anxiete qui en decoule, 

• donner a la famille et aux soignants des reperes precis pour les aider a gerer 
leur stress et contribuer au soulagement et au soutien du patient. 

Traitement sur prescription medicale 

Outre le traitement etiologique (corticoi'des, bronchodilatateurs, antibiotherapie ou 
diuretiques), des traitements symptomatiques sont frequemment inities. 

Les derives morphiniques, utilises a petites doses dans la dyspnee, combattent la 
sensation de gene respiratoire et la polypnee. L'action infirmiere porte sur leur 
administration, sur la prevention de leurs effets secondaires, et sur devaluation de 
la frequence respiratoire. L'augmentation progressive des doses prescrites de mor- 
phine est guidee par I'amelioration de la frequence respiratoire qui doit se situer 
aux alentours de 20 par minute. 

L'administration de benzodiazepines diminue la composante anxieuse. La sur- 
veillance infirmiere porte alors sur les signes d'eveil du malade, I'objectivation d'une 
diminution de I'anxiete : le malade se defend, reprend une conversation, voire une 
activite de distraction. 

Les atropiniques sont dans la dyspnee le medicament de choix pour lutter contre 
I'encombrement bronchique terminal. Ils peuvent neanmoins provoquer une reten- 
tion d'urine, point de vigilance pour I'infirmiere. Leur utilisation vise a assecher les 
secretions bronchiques, evitant ainsi les aspirations souvent inefficaces (infection 
basse) ou source de douleur surajoutee. Les aspirations sont alors juste reservees 
pour les glaires epaisses du fond de gorge quand cela est trap inconfortable pour 
le patient. En contrepartie, nous devons intensifier les soins de bouche et d'yeux 
afin de prevenir la secheresse induite sur toutes les muqueuses. 

L'oxygenotherapie peut aussi soulager et ameliorer le confort du patient, entramant 
parfois chez lui ou sa famille le reconfort « d'etre relie a une source de vie ». 

Observations 

L' evaluation de I'efficacite du traitement et de ses consequences repose sur I'obser- 
vation du confort du patient, du soulagement de la dyspnee, de sa vigilance, de 
la frequence et de I'amplitude respiratoires, de la coloration des teguments (levres, 
extremites). L'apparition de cyanose, de modifications de I'etat physique et du com- 
portement du malade, de symptomes nouveaux (toux, fievre...) ou d'effets secon- 
daires est a signaler au medecin. 
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Actions infirmieres 

De nombreuses autres actions infirmieres autonomes sont a initier conjointement. 
Une personne dyspneique a besoin d'air, de securite et de presence. En association 
avec les therapeutiques medicamenteuses, le confort respiratoire peut etre ameliore 
par des actions souvent repetees qui diminuent la sensation de manque d'air : 

• laisser la fenetre ouverte ; 

• installer le patient en position demi-assise et veiller a ce qu'il ne glisse pas. Main- 
tenir si besoin la tete calee par des oreillers pour eviter qu'elle ne bascule vers 
I'arriere ; 

• assurer une humidification de la bouche et des levres par des soins reguliers 
jour et nuit afin de lutter contre la secheresse buccale et d'eviter que la langue ne 
se recroqueville au fond de la gorge empechant I'air de sortir librement ; 

• renforcer le besoin de securite par la mise a disposition de moyens d'appel 
(sonnette...) et s'efforcer d'y repondre le plus rapidement possible ; 

• laisser la porte de la chambre ouverte si besoin ; 

• programmer avec le patient des passages systematiques pour qu'il ait un repere 
precis concernant le temps d'attente d'une presence ; 

• rassurer par une presence attentive, calme, et une ecoute encourageant la parole ; 

• creer une atmosphere qui favorise le repos et respecte le desir du patient (lumiere 
tamisee, musique douce, silence) ; 

• proposer une seance de toucher/massage ou de relaxation pour agir sur la 
composante anxieuse de la dyspnee et apporter detente et confiance ; 

• faciliter la mise en oeuvre de moyens optimisant le temps de presence de chacun 
en proposantune reunion d'equipe (hoteliere, soignante, benevole) afin de reperer 
les possibility et difficultes de chacun, decider d'une organisation collective ; 

• soutenir I'entourage significatif et I'associer a cette demarche dans le respect de 
son propre confort. L'informer de tous les petits moyens mis en place (cites ci- 
dessus) et I'inviter a se les approprier ; 

• eduquer (hors crise aigue) a la gestion de la respiration (respiration 
accompagnee); 

• collaborer etroitement avec nos collegues kinesitherapeutes afin d'optimiser nos 
differentes interventions, diminuer la douleur liee au drainage manuel des secre- 
tions, des broncho-aspirations, planifier avec eux les horaires de soins pour res- 
pecter la couverture antalgique (interdose prescrite) et s'offrir ainsi une possibil ite 
d'effectuer en binome la mobilisation du patient; 

• lors d'une crise aigue de dyspnee, eviter de laisser le patient seul ou avec une 
famille en difficulty ou un collegue non chevronne. Cela nous demande d'avoir 
anticipe notre organisation materielle et humaine pour faire face a cette urgence 
(quel relais ? comment ? ...). Rester aupres du patient, lui parler, lui expliquer ce 
qui se passe, ce que nous faisons en collaboration pour y repondre, meme s'il ne 
peut pas ou plus nous repondre. 


APPROCHE COMPLEMENTAIRE DES SOINS 

Nombreuses sont les infirmieres qui cherchent une approche complementaire 
des soins. En particulier, dans l’accompagnement des personnes en fin de vie, 
nous sommes confrontees le plus souvent a la douleur, l’anxiete, les troubles 
du sommeil. . ., situations de soins qui peuvent laisser demunies meme les soi- 
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gnantes les plus experimentees car l’angoisse de mort sous-jacente est parfois 
tres presente. En effet, le propre de l’angoisse est de ne pouvoir se dire : la 
personne ne peut faire face a un avenir trop mena 9 ant, a 1’ evidence si inad- 
missible de la mort prochaine. Un cercle vicieux s’installe ou pour lutter, le 
coips « se raidit » dans son entier ; mais loin d’ aider la personne, cette tension 
generalisee accentue la douleur, l’angoisse, les affects desagreables et les 
entretient. 

II est opportun, dans ce contexte, de developper d’autres approches visant la 
detente, la distraction (dans le sens d’une modification de la focalisation) et 
le relachement musculaire. Le relachement volontaire du tonus musculaire 
contribue a diminuer la tension emotionnelle et dans un second temps, a 
redonner un espace a la relation. 

En voici quelques exemples, qui tous demandent une formation specifique. 
L’essor des approches psychocorporelles et des alternatives non medicamen- 
teuses a ete particulierement marque au cours des vingt dernieres annees, dans 
le domaine de la prevention et du soulagement de la douleur, de l’anxiete et 
de la souffrance psychique. Une recension des principaux travaux de recher- 
che sur ces sujets a ete realisee en 2007. Accessible sur le site de la CNRD 1 , 
elle permet de mettre en lien nos propres choix en matiere de formation con- 
tinue et de projet d’equipe. 

Au-dela du toucher et du toucher-massage (voir p. e), nous decrirons ici la 
relaxation, frequemment utilisee en soins, ainsi que l’art-therapie, pour ses 
perspectives creatives, a savoir associer au projet de vie du patient. 

RELAXATION 

Mode d'action de la relaxation 

Se relaxer ne signifie pas seulement se detendre en se reposant ou en se chan- 
geant les idees par des loisirs agreables ; et il ne suffit pas de vouloir se relaxer 
pour y parvenir. 

L’etat de relaxation, caracterise par un etat global de « relachement muscu- 
laire, de detente physique et mentale » (Petit Robert) s’obtient par l’appren- 
tissage actif et regulier d’une methode de relaxation comprenant un certain 
nombre d’exercices bien codifies. 

Quelle que soit la technique utilisee, il en resulte un etat physiologique et 
psychologique particulier appele « reponse de relaxation » et qui s’ oppose 
point par point a ce que Ton nomme « la reaction d’urgence ou d’alerte » qui 
est la reaction de l’organisme face a un environnement stressant. 

La reponse de relaxation, grace a 1’ activation du systeme nerveux parasym- 
pathique, se traduit par une vasodilatation peripherique, une activite cardiaque 


1 . CELESTIN-LHOPITEAU I., THIBAULT P. Guide des pratiques psychocorporelles. Paris, 
Masson, 2006. 272 pages. 

THIBAULT P., MOREAUX Th. Place des methodes psychocorporelles dans la prise en charge 
de la douleur provoquee par les soins chez l’enfant, Padulte et la personne agee ; 2007, 
www.cnrd.fr. 
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plus lente, une pression sanguine diminuee, les pupilles contractees, 1’ aug- 
mentation de la secretion salivaire et le tonus musculaire relaxe. Elle s’accom- 
pagne d’un etat psychologique de calme, de bien-etre et de tranquillite. 

Les principals methodes 

Nee au debut du siecle, la relaxation s’inscrit dans la tradition multiseculaire 
des techniques d’apprentissage du controle des fonctions physiologiques dont 
le yoga est l’une des plus anciennes. A la difference de celui-ci, dont les buts 
sont philosophiques et spirituels, la relaxation est strictement du domaine de 
la therapeutique, meme si son champ d’ application est tres large. 

Une des methodes de base est le training autogene. Cette methode vise a obte- 
nir un etat d’ autoconcentration particulier, d’autohypnose, que Schultz 
appelle « etat autogene ». L’induction hypnotique est donnee par le sujet lui- 
meme qui se penetre mentalement d’une formule fixant le but a atteindre. Par 
exemple, pour induire le calme, il se repete interieurement : « je suis tout a 
fait calme, de plus en plus calme. » II existe six exercices de base dans le 
premier niveau de cette methode : l’induction au calme, l’experience de la 
pesanteur, de la chaleur, le controle des battements du cceur, le controle res- 
piratoire, la fraicheur du front. 

La methode de relaxation progressive, quant a elle, est centree sur le controle 
des etats toniques musculaires. Jacobson (1908) a constate qu'il existe une 
relation entre le vecu emotionnel et des tensions musculaires localisees et spe- 
cifiques. Sa methode est fondee sur la decontraction musculaire et utilise le 
contraste entre la perception d’une contraction puis d’une decontraction mus- 
culaire. Ainsi, le patient apprecie le niveau initial de tension musculaire, se 
contracte, puis se detend et apprecie ce relachement musculaire. Peu a peu, 
ce travail s’etend a tous les groupes musculaires. 

Ces deux approches entrainent un mieux-etre au plan corporel. Une autre 
methode, la sophrologie, non moins interessante, se distingue de celles-ci et 
vise a un elargissement du champ de conscience. Fondee dans les annees 60 
a Madrid par le docteur Alphonso Caycedo, la sophrologie est l’etude (logos) 
de l’harmonie ( sos ) de la conscience (phren). En fait, c’est une methode deri- 
vee de l’hypnose, de la relaxation (Schultz) et de techniques orientales. 
Toutes ces methodes necessitent des competences acquises en formation. 
Alors, comment integrer la relaxation a la pratique infirmiere ? 

1 er prealable : savoir 

L’infirmiere n’est ni relaxologue, ni sophrologue. Dans sa fonction de 
soignante, celle-ci peut se former a ces techniques pour le bien-etre du malade. 

2 s prealable : savoir-faire 

Elle utilise ces techniques dans le cadre d’une demarche de soins. 

Exemple de diagnostic infirmier : « etat de tension physique et mentale liee 
a la douleur et/ou l’angoisse » : l’objectif sera de diminuer les tensions. 
Autre exemple : « fatigue » : dans ce cas de figure, les techniques utilisees 
auront pour but d’augmenter l’energie de la personne. 
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3 e prealable : savoir-etre 

L’infirmiere doit avoir experiments personnellement ces techniques, ce qui 
lui permet de mieux apprehender ce type de soin. Elle aborde la rencontre 
avec le malade dans le calme et doit lui signifier sa totale disponibilite. Entre- 
prendre une relaxation avec le patient n’a de sens que si la seance s’entoure 
d’une competence infirmiere dans la qualite d’ecoute, de presence, d’obser- 
vation pour d’une part apprecier si l’outil est adapte, d’autre part pour en faire 
un moment tout a fait privilegie pour le beneficiaire. 

Trouver un vrai temps de repos, d’accalmie peut apparaitre comme un luxe 
aux yeux du patient, quand il se sent submerge par les epreuves successives 
que lui impose 1’evolution de sa maladie. 

Le resultat escompte depend a la fois de la competence de 1’ infirmiere mais 
aussi de la capacite du patient a se relaxer. Une relaxation vecue comme satis- 
faisante par le patient, peut lui permettre de contacter un sentiment de puis- 
sance en terme de reussite par rapport a ce qui est encore possible, ce qui 
l’aide a continuer a faire face a une dure realite. 

Precautions elementaires 

Ce soin necessite une totale participation du patient et ne peut done pas se 
realiser sans son accord, ce qui suppose qu’il a requ les explications 
necessaires concemant la methode et le but poursuivi. 

II est important d’evaluer ses capacites de concentration et son niveau de ten- 
sion. Une trop grande douleur ou une fatigue intense peuvent diminuer sa 
disponibilite psychique. Cette evaluation permet aussi de determiner la duree 
des seances (5 a 20 minutes) et le choix de la methode. 

Benefices 

La relaxation est un moyen pour ameliorer le sommeil et diminuer la fatigue. 
Elle permet de detourner l’attention de la douleur en attendant l’efficacite de 
l’antalgique. Elle aide le patient a retrouver confiance en lui, a prendre appui 
sur ses ressources interieures pour d’une certaine maniere, se reapproprier 
son coips et le percevoir de nouveau dans sa globalite. 

Pratiquee de faqon reguliere, la relaxation (dans la repetition des seances) 
permet au sujet d’etre mieux prepare a un agent stresseur et d’y faire face : 
elle peut devenir un projet dans lequel le patient s’engage. 

ART-THERAPIE 

La combinaison des mots art et therapie reste souvent une enigme pour la 
plupart des soignants et par consequent pour les families et 1’ entourage. Nous 
associons ce terme volontiers a une forme de travail « therapeutique » bee a 
la detente et la relaxation ou encore a une forme de distraction mais ce travail 
ne peut se resumer a cela. 

S’il nous revient d’introduire cette demarche (quand nous avons la chance de 
travailler avec un art-therapeute) aupres des patients et ou de leur famille, il 
est des lors important de saisir ce que ce travail peut recouvrir. 
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Des le debut de l’utilisation de l’art-therapie dans le contexte des personnes 
en fin de vie, dans les annees 40, le support artistique le plus souvent utilise 
a ete l’art plastique. Cette forme d’art semble etre la plus adaptee aux per- 
sonnes gravement malades souvent limitees dans leurs mouvements. 
L’art-herapie implique trois parties : le patient, l’art-therapeute et l’oeuvre produite. 
L’art-therapeute au cours du travail est non seulement attentif a ce qui est 
produit mais surtout a la maniere avec laquelle elle est produite. II est impor- 
tant de proposer une variete de materiaux afin de permettre un choix corres- 
pondant aux besoins de la personne a ce moment-la. Pour certains le contact 
avec la terre sera insupportable, pour d’autres un crayon pointu grinqant sur 
le papier pourra exprimer ce qu’il ressent, pour d’autres encore la peinture 
avec les mains correspondra a l’emotion qui a besoin d’etre exprimee. Lors- 
que les mots sont difficiles, prisonniers du vecu, l’art-therapie peut devenir 
un chemin de parole autre. L’objectif est de permettre a la personne de chan- 
ger ou de croitre interieurement a travers une autre forme de communication, 
par d’autres modes de representations. L’oeuvre d’art produite est comme un 
receptacle pouvant recevoir ce qui ne peut etre suffisamment articule pour 
etre dit dans un premier temps. Pour ce faire, le cadre doit etre pose tant au 
niveau de l’espace qu’au niveau de la personne offrant ainsi un environne- 
ment securisant ou la confidentialite peut etre respectee. II est indispensable 
d’avoir suivi une formation pour entamer ce travail avec des personnes 1 . 
L’art-therapeute est evidemment en lien avec le reste de l’equipe pluridisci- 
plinaire et avec la famille quand cela se revele utile. 


SITUATION CLINIQUE 2 


Madame Sarah, Senegalaise de 49 ans, atteinte d'un carcinome thyroT- 
dien, tracheotomisee, a passe 4 mois dans le service pendant lesquels 
son etat general est reste stationnaire. 

Son integration dans le service est rapide malgre des moments d'impa- 
tience et d'irritabilite. C'est une femme porteuse d'une energie et d'une 
presence particulieres. Un sourire merveilleux illumine souvent son 
visage... et notre apres-midi. 

Elle s'exprime peu et avec difficulty du fait de la tracheotomie et d'une 
maTtrise difficile du francais. 

Elle commence a peindre 3 semaines apres son arrivee, realisant une 
serie importante de peintures faites de formes : signes ou figures dont elle 
seule sait ce qu'ils represented. Elle n'en dit rien. 

Dans I'apres-midi, elle realise 3 peintures, toujours dans sa chambre, 


assise dans son fauteuil, comme une reine, apres avoir donne 
ves pour disposer autour d'elle tout ce qui lui est necessaire 
mouchoirs, materiel de peinture...). Alors, sans s'interrompre, e 
dans ses peintures. 


es directi- 
oxyaene, 
le plonge 


1. ATIS, 66, rue d’Assas, 75006 Paris, tel. 01 45 49 09 34 pour tout renseignement sur les formations. 

2. Cas clinique ecrit par Regine Razavet, art-therapeute, maison medicale Jeanne-Garnier, Paris. 
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Fig. 6-4. Exemples de dessins de madame Sarah : art-therapie. 
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Elle accueille ses dessins, une fois secs, avec un sourire fier, amuse et 
pudique a la fois, et fait signe de les accrocher sur le mur de la chambre 
qui bientot en est couvert. 

De seance en seance, elle poursuit sans jamais sembler se lasser, modi- 
fiant un peu format, forme et couleur, mais conservant le meme motif de 
base, engagee dans son propre rythme creatif. 

Un jour, elle explique avec patience qu'elle veut apprendre a ecrire. Une 
fois certaine de s'etre bien fait comprendre, elle regarde I'art-therapeute ; 
il est semble-t-il evident qu'il faut commencer tout de suite. Improvisation. 
Le desir de repondre a cette demande est grand tant elle est sincere, 
pleine de conviction et porteuse d'une necessite absolue. 

Madame Sarah commence a ecrire pendant des heures avec une appli- 
cation et une perseverance etonnantes, demandant a I'un ou I'autre 
d'ecrire des mots dans son cahier afin de les recopier ensuite. 

Tout a coup, les peintures initiales prennent un autre sens : elles etaient 
le cheminement necessaire pour arriver a I'ecriture, le mOrissement par la 
repetition (figure 6-4). 

Cette invention d'une ecriture qui lui etait propre et comprehensible par 
elle seule I'avait conduite a vouloir partager une ecriture commune. 

Le defaut de communication du a la malaaie provoque un nouvel investis- 
sement dans un apprentissage qui peut lui permettre de mieux s'exprimer, 
de communiquer afors que par ailleurs, elle connaTt parfaitement son etat 
de sante. 

Elle est dans un projet d'avenir, capable de construire, d'elaborer ce pro- 
jet pour elle-meme en investissant fortement cet apprentissage qui donne 
du sens a sa vie a ce moment ou elle est desoeuvree et dependante, et 
ouvre une perspective vers I'avenir. 

Plus elle ecrit, moins elle peint et parfois veut reciter I'alphabet a I'art- 
therapeute en faisant de gros efforts pour former des sons. 

Madame Sarah part dans un autre centre de soins palliatifs ou une per- 
sonne poursuit avec elle I'alphabetisation. Elle donne de ses nouvelles par 
lettres. Elle signe de sa propre main la derniere lettre qu'elle fait ecrire, 
de son prenom. 


REFLEXOLOGIE PLANTAIRE 

L’evolution d’une maladie grave a pronostic letal s’accompagne souvent de 
modifications corporeiles importantes : La douleur par exemple, peut entrainer 
une perception differente du coips, l’image corporelie, quant a elle, est souvent 
perturbee (amputation, cachexie, presence d’ascite. . .), et amene L’individu a 
ne plus se reconnaitre dans ce coips malade. Ces modifications physiques vont 
avoir ineluctablement des consequences tant sur le plan psychologique 
(angoisse de mort, etat depressif. . .), social (appauvrissement des contacts car 
le malade a tellement change qu’il fait peur ou qu’il devient pour 1’ entourage 
progressivement un etranger) que sur le plan spirituel (un etat de grande depen- 
dance peut aboutir au desespoir et a la perte de sens d’une telle vie...). 

Face a tant de bouleversements, la reflexologie plantaire offre une autre 
approche du soin et permet un contact a la fois inhabituel, securisant et 
therapeutique. 
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Definition 

« La reflexologie est l’etude et la pratique du massage specifique de certaines 
zones des pieds et des mains qui correspondent a d’autres regions du corps. »' 
La reflexologie est aussi appelee « therapie des zones ». Au debut du siecle, 
le docteur William Fitzgerald (Etats-Unis) decouvre qu’une pression appli- 
quee a certains endroits du corps (main, pied) a une repercussion positive 
(anesthesie, soulagement d’une douleur) sur une autre partie du corps. 

Dans les annees 30, Eunice Ingham 2 , infirmiere utilisant cette therapie, decou- 
vre que certains points sont de meilleures cibles pour le massage reflexolo- 
gique et dessine des planches representant la relation entre des zones precises 
des pieds et d’autres organes du corps. Ces connections anatomiques et 
physiologiques inexpliquees ont fait l’objet de travaux et de recherches mais 
n’offrent encore qu’un debut de reponse scientifique. Les mecanismes 
d’actions sont toujours declines de nos jours sous forme d’hypotheses com- 
plementaires. 

Neanmoins, formees depuis plusieurs annees, nous constatons que la reflexo- 
logie est agissante et denude d’effets secondaires problematiques, completant 
ainsi la palette des approches non medicamenteuses disponibles. 

Benefices : hypotheses enoncees 

L'hypothese de I'energie 

A l’interieur du corps, la communication entre les organes est incessante et 
complexe. Elle se fait grace a des courants d’energie (meridiens dans la mede- 
cine chinoise) allant de cellule en cellule dans tous les tissus et organes selon 
un rythme etabli. II semblerait que des blocages peuvent se produire sur les 
trajets de cette energie. 

La reflexologie permettrait de lever ces blocages et faciliterait la libre circu- 
lation de i’energie. 

L'hypothese de I'acide lactique 

Selon cette hypothese, un depot d’ acide lactique sous forme de microcristaux 
s’effectue au niveau des pieds et des mains. 

Par la technique de pression digitale, point par point, du massage reflexolo- 
gique, ces microcristaux seraient ecrases, recycles par le foie et le courant 
d’energie pourrait de nouveau mieux circuler. 

L'hypothese des recepteurs nerveux proprioceptifs 

Certains points sur la plante des pieds ou des mains seraient des recepteurs 
proprioceptifs capables d’envoyer des impulsions a d’autres parties du corps. 
En massant les pieds, le reflexologue obtiendrait un effet direct sur differentes 
autres parties du corps. 


1. POLETTI R., DOBBS B., PARATTE D. — Reflexologie pour les professionnels de sante. Sofia, 
Geneve, 1984. 

2. INGHAM E. — « Ce que les pieds ont a raconter par la reflexologie ». 
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L'hypothese de I'effet relaxant 

La reflexologie plantaire, comme d’autres touchers doux, lents et empa- 
thiques, peut agir sur des etats de tension ou de stress persistants. Elle serait 
un moyen privilegie pour atteindre un etat de grande detente. 

L'hypothese psychologique 

Le fait d’etre convaincu de l’efficacite de la reflexologie serait un facteur 
declenchant d’endoiphines B. Le massage aurait done une action antalgique. 
Fondateur de l’Analyse transactionnelle (AT), le docteur Eric Berne estime 
que nous ne depassons jamais le besoin de contact physique manifesto des la 
petite enfance. Lorsque nous en manquons trop cruellement (solitude forcee, 
deuil, grand age, dependance...), nous nous montrons plus vulnerables a la 
maladie. 

Le massage reflexologique est un moyen de choix pour entrer en contact avec 
l’individu souffrant en 1’ aidant a se detendre, a se sentir en confiance, pour 
utiliser au maximum son potentiel de sante. 

Par rapport a d’autres parties du coips, masser les pieds d’un patient offre a 
ce dernier une aide a la fois acceptable (pas trop envahissante) et non agres- 
sive (pas trop menaqante). . . Les pieds sont souvent « oublies », peu regardes 
ou touches dans le quotidien. II n’est pas rare que la dependance ou le grand 
age nous empechent d’ atteindre nos pieds... Ce contact renoue a travers le 
massage reflexologique est aussi un moyen de communiquer autrement avec 
celui que nous soignons et lui rappeler dans ces instants privileges notre 
respect, notre chaleur, notre engagement a ses cotes. 

A qui s'adresse la reflexologie et pour quels objectifs ? 

Toute personne consentante, quel que soit le stade de sa maladie, peut bene- 
ficier d’un massage de reflexologie plantaire. 

Nous proposons ce soin complementaire au patient en fin de vie plus parti- 
culierement pour : 

- Ancrer une relation de confort facilitant la proximite, offrant a 1’ autre une 
reconnaissance de ce qu’il est en temps que sujet. 

-Lutter contre l’anxiete, le stress, l’isolement affectif. 

- Apprehender differemment une situation de soins difficile a vivre (en faci- 
litant la detente, en detournant T attention...). 

- Participer au soulagement de la douleur. 

- Prevenir les effets secondaires des traitements (nausees, vomissements, 
symptomes d’inconfort...). 

- Se donner une possibilite de rencontre dans le plaisir et pour le plaisir de 
1’ instant partage. 

- Inviter la famille a participer puis a prendre le relais pour se sentir utile, 
recreer ou renforcer des liens. 

Precautions elementaires 

Avant tout, nous devons avoir envie de faire le massage. 
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II est ensuite necessaire de faire un recueil de donnees pour s’appuyer sur des 
elements precis et voir 1’evolution au fil du temps. La seance peut alors debuter 
et elle demande a ce que le patient et l’infirmiere soient bien installes, con- 
fortablement. 

Quelques consignes sont a retenir : ne jamais masser un pied blesse, eviter 
de masser apres un repas pour ne pas perturber la digestion (attendre une 
heure), commencer par le pied gauche qui correspond au receveur d’energie 
et enchainer avec le pied droit correspondant au donneur d’energie. 

La frequence des massages est en moyenne d’une a deux fois par semaine. 
Le massage peut etre realise isolement ou au decours d’un soin. 

Aucune contre-indication formelle n’est citee par les auteurs et praticiens. 
Neanmoins, une prudence est de rigueur pour certains sujets : femme 
enceinte, sujet diabetique, cardiaque, nourrisson. 

Une seance de reflexologie plantaire s’effectue en deux temps : d’abord une 
serie de gestes lents et enveloppants, favorisant la detente, puis l’acupression 
digitale sur les differentes zones des pieds correspondant a des organes precis. 
Nous attirons votre attention sur l’obligation de se former pour acquerir les 
competences necessaires. L’apprentissage est long et rigoureux mais il est indis- 
pensable a la qualite du soin offert par l’infirmiere. Nous avons fait le choix de 
ne pas developper la technique a proprement parler dans cet ouvrage. 

Certains IFSI sensibilisent les etudiants a ces approches complementaires de 
soins depuis plusieurs annees. Plusieurs organismes de formation existent, en 
particulier dans la filiere d’approfondissement de la clinique infirmiere (infir- 
miere conseillere de sante, infirmiere clinicienne, infirmiere specialiste clini- 
que...). Renseignez-vous, ce type de stage peut etre pris en charge dans le 
cadre de la formation continue. 


TECHNIQUES PARTICULIERES 

VOIE SOUS-CUTANEE 

Le traitement de symptomes tels que nausees, douleurs, difficultes respira- 
toires necessite le plus souvent une voie d’abord parenterale. La voie sous- 
cutanee peut etre utilisee de maniere continue (perfusion, pompe, pousse- 
seringue) ou discontinue (injections intermittentes). 

Cette voie d’abord, peu utilisee en dehors des soins palliatifs, est particulie- 
rement interessante. Elle permet 1’ administration de medicaments presents 
pour le soulagement de symptomes. Elle est peu traumatique pour le patient 
et ne presente pas de difficultes techniques pour sa mise en place. 
Cependant, pour certains patients, un appareillage supplementaire peut etre 
vecu comme une agression de plus. Tout se joue alors dans la negociation 
avec la personne concernee : entendre ses reticences, ses questions, l’informer 
sur la realite de ce type de traitement ainsi que sur les benefices attendus. 
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Lors de 1’ administration discontinue de medicaments en sous-cutane, un 
microperfuseur a ailettes peut etre laisse en place. Les sites utilises sont la 
region sous-claviculaire (en evitant le tissu mammaire), les regions scapu- 
laires (utile lorsque le patient agite a tendance a arracher les perfusions), la 
region abdominale (en respectant une circonference d’environ quatre doigts 
autour de l’ombilic), la region externe des cuisses, les regions externes des 
bras (en derniere intention). 

La voie sous-cutanee est egalement utilisee de maniere continue pour hydrater 
le patient et/ou lui apporter des medicaments. L’ abdomen est le site de 
perfusion privilegie mais la region externe des cuisses est parfois preferable. 
II est dans tous les cas imperatif d’eviter toute region cedematiee, infectee ou 
le pourtour d’une stomie (diminution d’ absorption du produit). 

L’ aiguille peut etre laissee en place entre 5 et 10 jours. Elle doit etre changee 
si le site devient rouge, indure, douloureux, s’il y a une fuite du medicament 
hors du site ou un saignement. II est d’usage d’etablir une rotation des sites 
d’injection et de la mentionner dans le dossier de soin. 

Technique d'utilisation 

Utiliser un microperfuseur 23 ou 25 Gauges ou un mini catheter pediatrique. 
Purger la tubulure avec le medicament prescrit (en prevoyant la quantite 
necessaire pour la tubulure). Pour les injections discontinues, refermer la 
tubulure avec un bouchon membrane. 

Introduire l’aiguille selon un angle de 30°, le biseau dirige vers le bas pour 
une meilleure diffusion. 

Recouvrir l’aiguille et la boucle de securite de la tubulure avec un film trans- 
parent occlusif. Noter la date de mise en place. 

Lors de l’utilisation discontinue du microperfuseur, injecter tres lentement les 
medicaments, particulierement la moiphine, car ils peuvent provoquer une 
sensation de brulure. Ne jamais injecter en un meme site, pour une meme 
injection une quantite de produit superieure a 3 ml. Si plusieurs produits sont 
presents, il faut prevoir des sites differents. 

Les produits pouvant beneficier de cette voie sont : atropine, chlorhydrate de 
morphine, chlorpromazine, chlorure de potassium (30 meq/1), dexame- 
thasone, furosemide, flunitrazepam, haloperidol, hydrobromide de hyoscine, 
bromure de N-butylhyoscine, clonazepam, metoclopramide, ondansetron, 
phenobarbital, midazolam, methotrimeprazine etc. 1 

II est possible d’associer dans la meme seringue deux ou trois de ces medi- 
caments apres s’ etre informe de la stabilite des produits aupres du medecin 
ou du pharmacien 2 . 


1 . KEIRLE B., TAURAND S., CLIQUENOIS M. — « La voie sous-cutanee ». Soins gerontologie, 
n° 3, 1996, p. 19-21. 

Numero vert : info perf tel : 08 00 35 04 50. 

2. MADDOCKS I. — « Subcutaneous administration of fluid and drugs in palliative care ». Austr. 
J. Hosp. Pharm., 22.2, p. 181-184, 1992. 
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ANALGESIE AUTOCONTROLEE PAR LE PATIENT (PCA) 1 

C’est un materiel de plus en plus utilise en soins palliatifs qui remplace tres 
avantageusement les grosses seringues electriques reliees au secteur et qui 
bloquent plus ou moins le patient au lit... Legeres et discretes, ces pompes 
contribuent a preserver rautonomie du patient. II en existe plusieurs modeles. 
Elies sont utiles dans 1’ administration continue de medicaments necessaires 
pour le controle des symptomes. Elies offrent au patient la possibilite de 
s’administrer des doses supplementaires (bolus) dans les limites prescrites par 
le medecin. Cette fonction permet d’anticiper par exemple des mouvements 
douloureux : c’est le principe meme d’un traitement controle en partie par le 
patient. 

La voie d’injection est sous-cutanee ou intraveineuse. 

Avant d’ installer une pompe, il est preferable de se familiariser avec le mate- 
riel et si cela n’est pas possible, il faut prendre le temps de lire la notice avant 
de commencer la programmation (faire defiler le programme de la pompe et 
noter dans l’ordre les parametres affiches). Ces donnees, retranscrites sur une 
feuille inseree dans le dossier, permettent a tous les intervenants ulterieurs 
eventuels de s’y referer, de prendre le relais en sachant exactement ce que 
reqoit la personne perfusee. 

Les parametres (concentration, debit, bolus autorises, periode refractaire, 
etc.) sont programmes en fonction des prescriptions medicales. La pompe 
est verrouillee afin que le patient ne puisse en modifier les donnees. A la 
difference de l’utilisation de la PCA en postoperatoire immediat (ou les 
injections peuvent se repeter en intervalle minute), le risque de surdosage 
est minime. En effet, la periode refractaire entre 2 bolus, dans le cadre du 
soin palliatif, est plus longue car c’est une programmation de doses de 
secours et non pas une titration morphinique. Par ailleurs, le patient et son 
entourage sont eduques pour detecter les signes de somnolence et avertir 
au plus vite le medecin. 

Une feuille de surveillance adaptee au type de pompe utilisee est necessaire 
pour suivre au jour le jour le traitement que reqoit le patient, et doit comporter 
les items suivants : volume initial (en ml), volume residuel (en ml), nombre 
de bolus demandes, nombre de bolus requs, changement de prescription. La 
transmission au medecin des donnees concernant le nombre de bolus 
demandes et reellement requs ainsi que l’intensite de la douleur permet le 
reajustement rapide de la prescription. Tres souvent, les equipes soignantes 
construisent leurs propres grilles de surveillance et y associent, sur un meme 
tableau, revaluation du symptome et le controle du site. 

La PCA contribue largement a participer a la qualite de vie du patient et trouve 
sa place dans les services lorsque les infirmieres ont su argumenter l’utilite 
d’un tel materiel. En effet, de par son cout (environ 3 080 Euros ! auxquels 
il faut ajouter le prix des cassettes a usage unique) la PCA est parfois consi- 


1. Plusieurs articles et recherches ont ete publies sur ce sujet en Grande-Bretagne et au Canada : 
nous vous proposons de vous adresser au centre de documentation en soins palliatifs de [’Asso- 
ciation F.-X. Bagnoud, 7, rue Violet, Paris 15 e . 
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deree comme un luxe. N’hesitons pas a en parler au cadre infirmier et con- 
tactons les societes qui fabriquent ce materiel afin qu’elles nous le pretent 
pour que nous puissions nous familiariser avec. 

Cette demarche peut tout a fait entrer dans un programme d’ assurance qualite. 
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7 ♦ Structures et resea ux 


La politique des soins palliatifs en France a pour objectif de repondre aux 
besoins des malades et de leurs proches, quels que soient leur age et les pro- 
blemes de sante qu’ils presentent. L’organisation mise en place rassemble 
differentes structures et dispositifs de soins complementaires censes cooperer 
entre eux pour diffuser une culture palliative. Les situations les plus comple- 
xes relevent des missions des unites de soins palliatifs (USP) qui ont aussi 
une mission de formation et de recherche; en dehors des unites, les services 
recevant beaucoup de malades en soins palliatifs peuvent beneficier de 
« prises en charge identifies » leur conferant en principe des moyens supple- 
mentaires (valorisation de l’activite). 

En institution comme a domicile (ou en son substitut : EHPAD, MAS), des 
equipes mobiles ou d’appui peuvent intervenir aupres des malades, de leurs 
proches et/ou des professionnels dans une triple mission de conseil, soutien 
et formation. 

Pour completer ce maillage, les reseaux de soins palliatifs ont pour vocation 
d’optimiser la coordination et la continuite des soins, et de promouvoir des 
soins de proximite de qualite. 

Pour 1’ ensemble des services de soins, un guide de bonnes pratiques de la 
demarche palliative 1 , faisant appel a une demarche participative, rappelle que 
la prise en charge ne doit pas se cantonner aux soins techniques, mais s’ins- 
crire dans un champ plus global de la medecine, recouvrant evaluation des 
symptomes, reflexion ethique, accompagnement, multidisciplinarite, ecoute, 
collegialite des decisions... 

L’idee est de pouvoir offrir un accompagnement de qualite partout ou des 
malades meurent avec la possibility, pour completer l’equipe, de faire appel 
aux associations de benevoles d’ accompagnement. 

A domicile, les professionnels de sante liberaux, les services d’hospitalisation 
a domicile ainsi que les services de soins et d’aide a domicile participent a 
cette dynamique. 


1 . Circulaire DHOS du 9 juin 2004 
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UNITES FIXES ET EQUIPES MOBILES 

DE SOINS PALLIATIFS 

LES UNITES FIXES AVEC LITS (USP) 

Ce sont en general de petites structures d' hospitalisation (quatre a quinze lits). 
La duree moyenne de sejour est d’ environ quinze jours avec de grandes varia- 
tions suivant les patients. 

Les USP sont des lieux specialises, au nombre de 90 en France au 
31 decembre 2007, representant 942 lits 1 . Les listes d’attente sont longues et 
les USP ont pris le parti d’admettre en priorite les patients qui necessitent des 
soins longs et delicats, des symptomes refractaires, qui souffrent d’isolement 
ou de difficultes psychologiques severes, dont la famille est epuisee, etc. Les 
malades venant du domicile sont toujours priori takes. 

Le travail de l’infirmiere d’USP s’appuie sur une philosophic de soins com- 
mune a tous les membres de l’equipe. Elle en retire une securite, une valori- 
sation de son role propre qui prend ici tout son sens. L’ouverture de nouvelles 
USP depend directement de la politique de sante du moment. La priorite est 
actuellement aux Regions qui en sont depourvues. II s’agit en tout etat de 
cause de faciliter la prise en charge palliative dans tous les lieux ou il y a des 
personnes en fin de vie (medecine, cancerologie, chirurgie, geriatrie, 
neurologie, etc.). Chaque annee de nombreux professionnels y viennent en 
stage et s’approprient un savoir palliatif qu’ils pourront essaimer ailleurs. 

LES EQUIPES MOBILES DE SOINS PALLIATIFS (EMSP, EMASP) 

C’est pour ameliorer la continuite de la prise en charge palliative et faciliter 
un transfert de competences que les EMSP ont ete creees. II existe aujourd'hui 
des EMSP intra- et extrahospitalieres intervenant dans les institutions de 
soins, a domicile et dans les petites structures medico-sociales en lien avec 
les professionnels de sante de proximite. Ces dernieres sont parfois appelees 
«equipe d’appui» et fonctionnent dans le cadre d’un reseau. Les EMSP (au 
nombre de 337 au 31 decembre 2007) ont quatre missions : soutien, conseil, 
formation et recherche. 

Bien qu'il existe des recommandations 2 et des referentiels 3 quant a la compo- 
sition optimale de l’equipe interdisciplinaire d’EMSP (medecin, cadre de 
sante, infirmiere, psychologue, kinesitherapeute, assistance sociale, secre- 
taire, vacation de superviseur), les equipes actuelles d’EMSP travaillent 
encore trop souvent dans des conditions precaires avec une faible reconnais- 
sance institutionnelle. L’EMSP intervient dans les services hospitaliers ou 


1. Donnees au 13/06/2008 page 42 - Programme 2008-2012 de developpement des soins palliatifs 

2. La lettre de la SFAP : Les structures de soins palliatifs : etat des lieux, prospectives, recom- 
mandations. Dossier special, decembre 1997. 

3. Annexe 2 circulaire DHOS/02/2008/99 du 25 mars 2008 relative a l’organisation des soins pal- 
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extrahospitaliers lorsque ceux-ci en font la demande. Leur objectif est d’ aider 
les services qui souhaitent accompagner leurs patients tout au long de revo- 
lution de la maladie (la rupture dans le processus de soins etant difficile tant 
pour le patient que pour son entourage familial et professionnel). Les EMSP 
font en sorte que tous les soignants puissent etre en mesure d’offrir des soins 
palliatifs de qualite et soient soutenus dans cette tache. Elies ne se substituent 
jamais aux equipes referentes ou de proximite au domicile ni dans les soins, 
ni dans les decisions. 

De maniere generale, la demande des services est soit tres ciblee (discussion 
sur le projet therapeutique, traitement de la douleur, traitement des autres 
symptomes, soins infirmiers), soit plus globale lorsque la situation du patient 
genere des difficultes pour l’equipe (souffrance psychique ou sociale du 
malade ou de sa famille, questions ethiques difficiles). Elle peut aussi se limi- 
ter a la collaboration d’un intervenant exterieur, pour «faire le point » de la 
situation et trouver le «meilleur accompagnement ». A l’hopital, ou elle est 
encore trop souvent reconnue comme « representante de la mort», l’equipe 
mobile est volontiers appelee pour l’agonie du patient, limitant ainsi la portee 
de ses interventions. 

C’est pourtant des 1’ aggravation de la maladie ou des une rechute de cancer 
qu'il est souhaitable que l’EMSP intervienne. En effet, sa mission initiale est 
de soutenir un projet de vie malgre le risque de mort, un projet de confort 
malgre la maladie, un projet de relation et de travail en commun malgre les 
contraintes intra- ou interhospitalieres. 

Dans son travail quotidien au sein des services, l’infirmiere d’EMSP fait en 
permanence reference a son appartenance a une equipe interdisciplinaire et a 
la cohesion des prises de decisions. C’est dans une negociation souple qu’elle 
favorise le transfert des connaissances vers ses pairs, en particulier par la pro- 
grammation de binome pour evaluer ensemble, pour partager les observations 
cliniques, faire emerger des soins personnalises ou la necessite de passer le 
relais a un autre professionnel de l’equipe referente (medecin, kinesithera- 
peute, psychologue, ergotherapeute, etc.). C’est un travail delicat. En effet, 
elle intervient sur demande, dans une equipe constitute de nombreux profes- 
sionnels ne comprenant pas tous la necessite d’une telle collaboration. 
L’ approche de la mort fait surgir un trop-plein emotionnel lie a l’angoisse du 
malade dans des situations eprouvantes et complexes. Ce travail et cette 
reflexion en commun lui permettent egalement de mieux connaitre le person- 
nel des services, leur faqon d’aborder le malade et de concevoir le soin, que 
ce soit en intra- ou en interhospitalier, ou encore dans le cadre d’un reseau. 
Faire une evaluation infirmiere et medico-psychosociale, ou montrer aux soi- 
gnants certaines techniques (comme les soins de bouche, les mobilisations 
douces), aider les soignants a surmonter la peur d’approcher un «mourant» 
en adoptant soi-meme une « faqon d’etre », sont des strategies de collabora- 
tion qui contribuent a faire evoluer les pratiques. L’infirmiere d’EMSP par- 
ticipe ainsi au changement de representation selon laquelle les soins palliatifs 
ne concement que « 1’ aspect relationnel du soin ». L’infirmiere d’EMSP invite 
ses collegues a s’ouvrir a d’ autres logiques de soins, centrees sur le patient 
et tenant compte de ses priorites du moment. C’est done sortir du «plus rien 
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a faire » pour mesurer la lourdeur, la complexite et la precision des soins tech- 
niques, de confort et de soutien necessaires pour realiser des soins palliatifs 
de qualite. 


UNITES FIXES ET EQUIPES MOBILES 

DE SOINS PALLIATIFS : SIMILITUDES ET DIFFERENCES 


II existe actuellement en France plusieurs types de structures specifiques : 
l’Unite de soins palliatifs avec lits (USP) et l’Equipe mobile de soins palliatifs 
(EMSP) qui ne dispose pas de lits ont ete les premiers dispositifs crees en 
France. Elies ont ete conques pour repondre, chacune a leur maniere, aux 
besoins des personnes atteintes de maladies graves ou a la fin de leur vie. 
Elies ont, en plus d’une mission clinique, des missions de formation et de 
recherche. 

La premiere USP a ete creee en 1987 a Paris. Deux ans plus tard, la premiere 
EMSP ouvrait ses portes. Cependant, quelques regions de France restent 
encore totalement depourvues de tout type de structures specialisees (USP, 
EMSP, Centre de lutte contre la Douleur). 

L’USP et l’EMSP ne prennent pas en charge les malades de la meme faqon. 
Bien qu’elles aient un fonctionnement different, elles sont complementaires 
et souvent en etroite relation. 


LES LITS IDENTIFIES 

(LITS DE SOINS PALLIATIFS HORS USP) 

Un des objectifs de la loi du 9 juin 1999 etait d’etendre la pratique des soins 
palliatifs a tous les secteurs de soins : du domicile aux soins de longue duree 
en passant par les services de courte duree et de soins de suite. Certaines 
equipes ont effectivement, et de maniere naturelle, quand de nombreux deces 
sont recenses chaque annee dans leur service, developpe des competences en 
soins palliatifs, et mis en place des moyens materiels et humains, souvent 
inferieurs a ceux des USP. 

La circulaire du 19 fevrier 2002 definit la notion de « lits identifies » et celle 
de mars 2008 precedemment citee en fixe le referentiel (annexe 1). II ne s’agit 
souvent que de quelques lits faisant partie integrante d’un service confronte 
a des fins de vie ou des deces frequents, mais dont l’activite n’est pas reservee 
exclusivement aux soins palliatifs. Ils doivent offrir une qualite de soins 
garantie par P experience, la formation, le suivi et la reflexion continue sur 
les pratiques. 

Ils permettent d’accueillir des personnes relevant de soins palliatifs suivies 
habituellement dans le service ou 1’ institution, necessitant des soins palliatifs 
dans un contexte de crise. Ils facilitent les hospitalisations temporaires quand 
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la prise en charge a domicile devient trop lourde pour les families. Ils evitent 
enfin les sejours inutiles aux urgences ou dans des services inappropries en 
assurant un accueil direct. 

L’ identification de ces lits et rattribution de moyens ne peuvent se realiser 
qu’a partir d’une contractualisation avec les tutelles (art. 14 de la loi n° 2005- 
370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie). Leur 
raise en place concrete n’est pas simple. Un guide pour 1’ elaboration du dos- 
sier de demande a ete realise par le comite de suivi du programme national 
de developpement des soins palliatifs 2002-2005. On denombre en France, 
au 31 decembre 2007, 3 060 de ces lits identifies. 

(Document telechargeable : http ://www. sante. gouv. fr/htm/dossiers/pallia- 
tifs/index; htm) 


LES SERVICES D'HAD SPECIFIQUES SOINS PALLIATIFS 

Les services d’HAD accueillent un nombre non negligeable de patients en 
situation palliative (12 220 en 2007) 1 . II existe, sur le territoire franqais, deux 
F1AD specifiques soins palliatifs : l’FIAD de la Croix Saint-Simon a Paris et 
l’FIAD de File de la Reunion. Les services d’FIAD peuvent desormais inter- 
venir dans les etablissements pour personnes agees (art. R.6121-4 du code de 
la sante publique), permettant ainsi a ces etablissements de maintenir dans 
leur lieu de vie habituel celles des personnes agees en situation palliative qui 
le souhaitent. 


LA DEMARCHE PALLIATIVE EN ETABLISSEMENT 

Toute personne dont l’etat le requiert a droit a des soins palliatifs et a un 
accompagnement, quel que soit le lieu ou elle est soignee (loi du 9 juin 1999 
visant a garantir le droit a l’acces aux soins palliatifs, loi du 4 mars 2002 
relative aux droits des malades et a la qualite du systeme de sante). La demar- 
che palliative s’inscrit dans le projet d’ etablissement et le projet de service. 
Elle repond aux besoins des patients, des proches et participe a la prevention 
de Fepuisement professionnel. 

Elle implique une organisation interne : formation d’un referent, accueil et 
accompagnement des families, travail en interdisciplinarite, soutien des soi- 
gnants et participation des benevoles. L’equipe beneficie en cas de besoin de 
l’aide de FEMSP de F etablissement. 

Le comite de suivi du programme national de developpement des soins pal- 
liatifs 2002-2005 a elabore un guide de bonnes pratiques d’une demarche pal- 
liative en etablissement (voir lien ci-dessus). 


1. Donnees au 13/06/2008 - Programme 2008-2012 de developpement des soins palliatifs, p. 42. 
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L'EQUIPE : DE LA PLURIDISCIPLINARITE 
A L' INTERDISCIPLINARITE 

Face a la crise du mourir, 1’ equipe pluridisciplinaire est confrontee a ses inco- 
herences, ses dysfonctionnements. Pour eviter la seule juxtaposition de plu- 
sieurs professionnels autour du patient, 1’ equipe doit s’ engager sur la voie de 
l’interdisciplinarite. Cela demande du temps pour reflechir et articuler les 
competences de chaque membre, afin d’offrir au patient une position centrale 
dans le projet de soins palliatifs. 

TRAVAILLER EN EQUIPE 

Composition de I'equipe 

Chaque intervenant aupres de la personne en fin de vie fait partie de I’equipe : 
medecin, cadre infirmier, aide-soignante, assistante sociale, psychologue, kine- 
sitherapeute, ergotherapeute, secretaire medicale, benevole, aide a domicile, 
agent de menage... Leurs interventions sont regulieres ou episodiques. L’exis- 
tence d’un noyau central maintient la coherence dans les soins, mais la partici- 
pation ponctuelle d’autres intervenants est tout aussi fondamentale. La notion 
d’equipe se construit autour de la contribution apportee par chacun des acteurs. 

Connaissance du role et des competences de chacun 

L’un des freins a l’interdisciplinarite est la meconnaissance des champs 
d’ actions respectifs : le sien propre, d’abord, puis celui des autres interve- 
nants. Cette ignorance favorise des glissements de role, des interventions ina- 
daptees, des rivalries, chacun preservant son territoire aupres du patient afin 
de justifier sa presence. Identifier le champ de complementarite d’une equipe 
necessite de se referer aux textes legislates relatifs a chaque profession et aux 
fiches de poste etablies pour chaque partenaire de soin. II s’agit de prendre 
du temps pour decouvrir comment chacun exprime ses competences a travers 
le prisme de son identite. Cela suppose de se rencontrer, de dialoguer et de 
se laisser questionner dans sa pratique. Meme si chacun est responsable du 
bon fonctionnement de I’equipe, c’est aux coordonnateurs responsables de 
donner les moyens a tous de vivre l’interdisciplinarite. 

Projet commun 

Ses fondations reposent sur une question fondamentale : sommes-nous prets 
a nous engager dans un projet commun et des objectifs de soins acceptes de 
tous afin de repondre au plus pres aux besoins et aux desirs du patient ? Dans 
un service de soins ou un reseau, une reflexion prealable sur les postulats, les 
valeurs communes ou divergentes, la definition des concepts et de la termi- 
nologie utilisee, assurent la base d’une cohesion d’equipe. 
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Dessin du docteur Philippe Dufour. 
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La conception, l’elaboration et la realisation de ce projet personnalise de soins 
doivent etre guidees par une approche individualisee de la personne en fin de 
vie et par le sens que nous donnons a notre demarche aupres d’elle. 
Pourquoi est-ce done si difficile de travailler en equipe alors que nous som- 
mes tous d’ accord pour reconnaitre qu’en soins palliatifs e’est indispensable? 

Plusieurs equipes autour d'un meme patient 

Que ce soit a domicile ou en institution, plusieurs equipes se cotoient parfois 
aupres d’un meme patient. Chacune d’elle a une place specifique qu’il con- 
vient de reconnaitre et de respecter. Dans le cadre d’un reseau de soins pal- 
liatifs par exemple, l’equipe de proximite du patient (ou equipe referente) 
peut etre aidee, soutenue, conseillee par l’equipe mobile (ou equipe d’appui) 
dans les situations difficiles. A domicile, l’equipe de l’HAD ou d’un SSIAD 
peut completer celle deja constituee par les professionnels liberaux (medecin, 
infirmiere, kinesitherapeute...). 

Le projet de soins, valide avec le patient et ses proches va «federer» ces 
differentes equipes autour de la personne malade, celles-ci devront se coor- 
donner entre elles. 

Manque de communication 

Les referentiels theoriques et pratiques, les modes de raisonnements different 
selon la formation professionnelle. Ils sont a la fois une richesse par la variete 
des champs d’ observation et d’ action de chacun, mais aussi une difficulty 
pour 1’ utilisation d’un langage commun. 

Le manque de communication aboutit souvent a des decisions prises sans con- 
certation et/ou denudes de sens. 

Le sentiment de ne pas etre ecoute induit un decouragement voire un epuise- 
ment. Par exemple, l’infirmiere transmet avec professionnalisme qu’un 
patient est douloureux; elle revient le lendemain et constate qu’aucune pres- 
cription n’a ete faite, sans explication. Elle se sent ignoree et mise a l’ecart 
des decisions therapeutiques. 

Quand ils ne sont pas denonces, ces dysfonctionnements augmentent le besoin 
individuel d’etre valorise et respecte, ils favorisent les rivalites et l’incompre- 
hension mutuelle. 

Pour comprendre et ameliorer nos strategies de communication et tendre ainsi 
vers 1’ interdisciplinarite, il y a deux prealables. D’une part, il est necessaire 
de prendre du temps et de la distance par rapport au patient, pour partager 
nos connaissances et notre questionnement. D’autre part, la communication 
ne peut se faire que si chacun est en confiance et assure d’etre ecoute et res- 
pecte dans sa difference. 

Ces prealables poses, comment mieux communiquer? Nous avons a notre dis- 
position des moyens de communication collectifs (outils de soins) et indivi- 
duels (formations, developpement personnel). Il s’agit d’organiser la 
transmission des informations de faqon a ce qu’ elles soient facilement acces- 
sibles et servent l’interprofessionnalite (par exemple le dossier unique par 
patient). 
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Mais mieux communiquer, c’est aussi entretenir des relations adultes dans 
l’equipe et s’appuyer en permanence sur les elements suivants : 

- cultiver la difference, les qualites et competences de chacun ; 

- reperer et analyser les phenomenes inherents au fonctionnement des 
groupes : bouc emissaire, leader, rivalries, conflits... Ils sont de bons indica- 
teurs de sante de l’equipe; 

- reflechir et se concerter sur la faqon de gerer les conflits : affrontons-nous 
les difficultes afin de chercher ensemble des solutions? Discernons-nous 
l’origine institutionnelle ou interpersonnelle du conflit? Avons-nous une 
hygiene de relation personnelle? Sommes-nous prets a ne pas prendre le 
groupe a temoin dans un conflit interpersonnel et a regler les choses directe- 
ment avec la personne concernee? Utilisons-nous une methode de 
negociation ? 

- se questionner sur l’espace que nous donnons a l’expression des emo- 
tions dans la relation soignant/soigne et soignant/soignant : pouvons-nous 
pleurer avec une famille? Entre nous? Comment gerer la colere d’un 
patient? D’un soignant? Oil et comment pouvons-nous ventiler nos 
emotions ? 

- accepter de rendre des comptes sur ce que nous faisons et en prendre la 
responsabilite. Par exemple, signer les dossiers ou ecrire des transmissions 
pertinentes suite a un entretien d’aide infirmier; 

- participer aux processus decisionnels concernant le patient afin de mieux 
comprendre les objectifs de soins. 


Dans l’equipe, la responsabilite individuelle ameliore la communica- 
tion a condition de : 

- dire ce que je pense, oser etre moi-meme, me positionner, prendre 
la parole, savoir dire non. . . ; 

- lutter contre remission et le colportage de jugements de valeur; 

- avoir conscience de l’originalite de l’autre, apprendre a dire ce que 
j’apprecie chez lui plutot que de reperer sans cesse ses failles; 

- trouver la maniere de dire a 1’ autre que quelque chose 
« dysfonctionne » dans la relation. Est-ce que je parviens a utiliser le 
« je » ? Suis-je capable de parler de ce que je ressens lorsque je me sens 
blessee par le comportement de 1’ autre? Suis-je capable de l’arreter 
quand il repond a ma place ? 


L’evaluation est necessaire pour continuer a travailler ensemble dans la cohe- 
rence et la qualite. L’evaluation cherche a comprendre ce qui est fait et non 
ce qui aurait du etre fait. Sur la base de criteres definis conjointement, l’equipe 
guidee par ses responsables evalue l’ensemble de ses activites. En soins pal- 
liatifs, on evalue par exemple l’accueil des families, la douleur, la prevention 
des escarres, les actions visant le confort... Cette evaluation du travail col- 
lectif est profitable a la condition qu’une evaluation individuelle soit pratiquee 
parallelement. Chacun doit apprendre a evaluer sa propre pratique en fonction 
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d’objectifs personnels determines au prealable. L’infirmiere, ainsi confortee 
dans sa pratique et consciente des progres a realiser, peut sans crainte risquer 
de confronter son travail a celui de ses collegues afin de progresser et d’etre 
reconnue autrement. 

La demarche devaluation ne se borne pas au simple constat d’un dysfonc- 
tionnement, elle doit toujours aboutir a T elaboration d’un projet individuel 
ou collectif. Dans le cadre des reseaux de sante, des referentiels de qualite 
sont proposes aux differentes equipes concernees. Ils permettent a 1’ ensemble 
des professionnels de s’inscrire dans une demarche d’ amelioration continue 
de la qualite de leurs pratiques. Chacun doit savoir precisement ce qui est 
attendu de lui, a chaque etape du projet, et avoir les moyens (formation, mate- 
riel ou autre) pour y parvenir. 

L’evaluation dans une pratique de soins palliatifs est d’autant plus utile que 
la relation de proximite avec le patient et les grandes souffrances dont nous 
sommes temoins resonnent en nous fortement. Elies nous obligent a faire le 
point regulierement sur le retentissement qu’elles ont sur notre faqon de tra- 
vailler. 

Reorganisation du travail centree sur le patient 

Reorganiser le travail, c’est changer notre maniere de travailler et souvent 
desorganiser ce qui existait. Ce remaniement peut augmenter l’insecurite de 
chacun. Tout changement fait naitre des peurs : peur de perdre, peur de ce 
qui va se faire, peur de ne pas trouver sa place dans le nouveau fonctionne- 
ment. Cette reorganisation peut aussi questionner chacun des membres de 
l’equipe sur sa faqon de faire avant le changement : s’il faut travailler autre- 
ment, cela signifie-t-il que Ton travaillait mal avant? Ces peurs et ces inter- 
rogations peuvent etre un frein au changement si elles ne sont pas explicitees 
et explorees ensemble. 

En institution, l’organisation du travail est tres souvent au service des profes- 
sionnels et rythmee par les visites medicates, les reunions, les soins, les visites 
de l’entourage, les repas, le menage, etc. Ce type de fonctionnement ajoute 
au cloisonnement des equipes de jour, apres-midi et nuit, favorise la routine 
et la perte de sens dans notre pratique quotidienne. 

Reorganiser le travail dans une demarche centree sur le patient necessite 
d’apprehender aussi bien les contraintes institutionnelles, les besoins du 
patient que les besoins de l’equipe. Bien que le patient soit notre premiere 
preoccupation, tous ses desirs ne peuvent etre exauces. La negotiation est de 
mise pour eviter la culpabilite de l’equipe a l’idee de ne pouvoir le satisfaire 
totalement. 

Reorganiser le travail d’equipe suppose d’etre dans une demarche de projet. 
II faut avant tout evaluer la charge de travail quotidienne et si necessaire etu- 
dier une repartition du travail harmonieuse et coherente des soins sur 
24 heures. Ce peut etre aussi revoir les horaires de chacun en fonction de la 
charge de travail et, pourquoi pas, organiser des horaires a la carte. 

Enfin, il faut avoir a l’esprit que les outils de soins participent eux aussi a 
une meilleure organisation du travail en equipe. 
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Le manque de suivi dans les soins est revelateur d’une mauvaise utilisation 
des supports de communication. Par exemple, si aucun protocole n’est prevu 
pour les pansements d’escarres, chacun fera le pansement a sa convenance. 
Ou encore, si j’ecris des transmissions dans le dossier de soins et que j’ai le 
sentiment qu’elles ne sont pas lues, je risque de ne plus en voir l’utilite et ne 
jrlus souhaiter ecrire. 

A domicile, dans le cadre ou non d’un reseau, la question de 1’ organisation, 
de la communication se pose avec la meme acuite. 

De meme, les reunions doivent etre tres structures pour eviter le temps perdu 
dans des echanges qui n’y ont pas leur place. 

Reorganiser le travail ne peut se faire en un jour. C’est un chemin long parfois 
douloureux qui necessite rigueur et precision. 

L’equipe interdisciplinaire, consciente de ses forces et de ses faiblesses, pro- 
gresse a son rythme vers une meilleure disponibilite et sent plus volontiers la 
necessite de s’ouvrir a l’experience des autres equipes. 

ROLE PIVOT DE L'INFIRMIERE 

En institution ou a domicile, 1’ infirmiere a un role pivot car elle est un des 
personnages centraux de l’equipe interdisciplinaire. De sa collaboration avec 
le medecin, l’aide-soignante, le SSIAD (Service de soins infirmiers a domi- 
cile), l’aide a domicile... depend en grande partie la continuite des soins sur 
24 heures. Elle centralise les informations recueillies par les membres de 
l’equipe, realise et fait valider une demarche de soins infirmiers, evalue les 
resultats obtenus ; elle est aussi la personne qui fait le lien entre les differents 
partenaires de soins et souvent entre l’equipe et la famille. 

Collaboration avec le medecin 

Comment aborder le travail d’equipe sans s’arreter sur la relation medecin/ 
infirmiere au service du malade? 

La qualite de ce duo professionnel repose sur une regie d’or que nous pouvons 
appeler la regie des trois « C » : Collaboration - Confiance - Complementarite. 
La collaboration. — Elle vient de notre capacite de travailler ensemble pour 
un meme but, un meme projet, une oeuvre commune qui, dans notre contexte 
professionnel, s’enonce comme «l’art de soigner quand on ne peut pas ou 
plus guerir ». L’enjeu d’une collaboration reussie engage notre responsabilite 
reciproque. Elle passe par le dialogue et la negociation pour sortir des cliches 
steriles tels que : 

- 1’ infirmiere cloisonnee dans un role d’executante stricte ou consideree 
comme suffragette d’un corporatisme sectaire quand elle exerce dans son 
champ clinique legal, 

- le medecin reduit a une vision organiciste du malade niant toute son appro- 
che humaniste ou renforce dans une toute puissance ou il est le seul decideur. 
La confiance. — Quant a elle, elle ne peut se construire qu’au fil du temps, 
dans le respect et la reconnaissance de 1’ autre. L’evolution infirmiere des 
trente dernieres annees a bouleverse le fonctionnement ancestral des mede- 
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cins qui seuls, aux cotes de leurs patients, se faisaient aider de «petites 
mains », executantes, et bien longtemps illettrees. . . De l’accomplissement de 
taches ordonnees par le corps medical, nous sommes passees a la participation 
(role dependant et interdependant) puis a l’initiative (role propre) de certains 
soins et a la prescription de dispositifs medicaux 1 . 

Cette revolution culturelle ne peut se faire sans generer mefiance et peur a 
notre egard. En effet, une partie de notre role echappe totalement a la respon- 
sabilite medicale, et la meconnaissance de ce champ de competences infir- 
mieres entraine a la fois des interrogations mais aussi des reticences a nous 
faire confiance. 

Or, en soins palliatifs, les soins de confort et d’entretien de la vie, par exem- 
ple, occupent une large place dans notre activite quotidienne et relevent de 
notre role autonome. II nous faut done, pas a pas, sortir du silence et faire 
reconnaitre nos interventions specifiques quel que soit notre lieu d’exercice. 
La demarche diagnostique est, a ce sujet, precieuse pour delimiter le champ 
de competences des infirmieres et permettre une veritable collaboration avec 
les medecins, dans le respect d’approches differentes et complementaires. 
Afin d’ assurer une meilleure coordination des soins et des interventions entre 
medecins, infirmieres et travailleurs sociaux, l’exercice liberal s’est enrichi 
depuis 2002 2 de la demarche de soins infirmiers (DSI). Mise en oeuvre dans 
le cadre des soins d’entretien et de continuite de la vie, la DSI est conque 
pour valoriser la fonction infirmiere et faciliter le maintien a domicile des 
personnes en situation de dependance temporaire ou permanente quel que soit 
leur age. Les infirmieres argumentent leurs interventions par des objectifs de 
soins, en s’appuyant sur une analyse (diagnostics infirmiers) et ainsi determi- 
nent le contenu et le nombre de seances de soins necessaires au patient. 

La complementarite. — C’est bien, en effet, de cette complementarite que 
le patient (comme son entourage d’ailleurs) peut esperer une qualite de soins 
et une prise en charge optimale de son probleme de sante. II est en droit 
d’attendre une cohesion du binome medecin/infirmiere pour y puiser, entre 
autres, la force dont il a besoin pour faire face a ce qu’il vit. 

Alors, apprenons a travailler ensemble. Notre coherence 3 offrira le cadre 
necessaire pour que le patient se sente preserve dans son integrite, en securite, 
en confiance, toujours acteur principal de sa vie. 

Binome infirmiere/ aide-soignante 4 

En institution, et plus encore dans le cadre d’un SSIAD ou d’une hospitali- 
sation a domicile (HAD), le fonctionnement en binome est un mode de col- 
laboration precieux en soins palliatifs. L’infirmiere collabore avec l’aide- 


1. Arrete du 13 avril 2007 fixant la liste des dispositifs medicaux que les infirmiers sont autorises 
a prescrire. 

2. DSI : arrete du 28 juin 2002 modifiant la NGAP, JO du 2 juillet 2002. 

3. Definition du Petit Larousse illustre 1997 : « harmonie ou toutes les parties se tiennent et 
s’organisent logiquement. » 

4. Ou avec l’auxiliaire de puericulture, l’aide medico-psychologique voire l’auxiliaire de vie sous 
certaines conditions. 
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soignante dans la concertation et la mise en commun de leurs competences. 
Le principe du binome infirmiere/aide-soignante repose sur la volonte de ces 
professionnelles de s’allier dans les situations difficiles. Ce binome, certes, 
peut s’improviser a tout moment en fonction des besoins du patient. Mais il 
doit etre un choix d’ organisation programmee du travail d’equipe car il est 
une ressource potentielle a tous les niveaux. 

Le partage et la proximite dans le soin permettent de ne pas vivre la situation 
dans un face-a-face insupportable. Le fonctionnement du binome infirmiere/ 
aide-soignante enrichit le recueil de donnees et facilite l’elaboration de la 
demarche de soin. La perception simultanee d’une situation permet d’etre un 
peu plus objective. Ce fonctionnement ouvre un espace de partage des emo- 
tions, des ressentis vecus aupres du patient : une histoire commune se cons- 
tant, precieuse car elle nous rend solidaires. 

Autres collaborations et autres binomes 

Sachons egalement sollicker nos autres partenaires a chaque fois que la situa- 
tion du patient peut en etre amelioree. Le binome infirmiere/kinesitherapeute, 
infirmiere/interne, aide-soignante/kinesitherapeute « potentialise » les inter- 
ventions de chacun et aide au transfert de connaissances dans une juste recon- 
naissance des competences reciproques. Il joue aussi un role decisif pour 
sortir de la confrontation sterile de nos manieres de voir le patient dont l’etat 
peut fluctuer d’un moment a 1’ autre et qui ne montre pas toujours les memes 
comportements ou reactions quand on le voit separement. 

Loin d’etre une evidence, l’interdisciplinarite suppose une volonte indivi- 
duelle de s’engager dans un projet commun et un interet personnel a s’enrichir 
des ressources de chacun. 

FONCTIONS TRANSVERSALES EN INSTITUTION 

En dehors des USP ou des EMSP, certaines institutions favorisent la creation 
de postes d’infirmieres ressources ayant developpe des competences cliniques 
specifiques lors de formations post-diplome (infirmiere clinicienne, infir- 
miere specialiste clinique, et/ou possedant des diplomes universitaires dou- 
leur, soins palliatifs, deuil ou equivalents). Il s’agit de fonctions transversales, 
le plus souvent sous 1’ autorite directe du directeur du service des soins infir- 
miers. Leurs missions d’activite clinique, de conseil, de formation et de 
recherche sont definies sur un secteur de soins ou sur l’ensemble de l’insti- 
tution. Nombreuses sont celles qui sont plus particulierement chargees de la 
promotion des soins palliatifs et du soulagement de la douleur 1 . 

FONCTION INFIRMIERE DANS LES RESEAUX 

Dans les reseaux de soins palliatifs, les fonctions infirmieres s’articulent le 
plus souvent autour de specificites du role propre infirmier, resituees dans 

1 . Quelques fiches de poste sont disponibles au college soins infirmiers de la SFAP. 
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l’interdisciplinarite (articles R.4311-5 et 15 du code de la sante publique). 
Elies occupent des fonctions de coordination (seules ou avec d’autres profes- 
sionnels), ou d’equipe d’appui, le plus souvent en binome avec un medecin. 
Leurs missions se declinent dans les champs de l’activite clinique : 

- au lit du malade (participation a E evaluation des besoins, a l’elaboration du 
projet de soins, approche globale de la situation) ; 

- participation eventuelle a la realisation d’un soin (compagnonnage, forma- 
tion-action) : prevention des douleurs induites, aide a 1’ education des patients 
en cas de prise de moiphiniques ; 

- echanges de competences et de connaissances pour favoriser 1’ analyse des 
pratiques de soins infirmiers (EPP) ; 

- proposition a leurs collegues de recommandations de bonne pratique vali- 
dees dans le domaine des soins infirmiers ; 

- permettre que, dans les reunions a domicile, les infirmieres puissent prendre 
la parole, exprimer leurs questions et difficultes eventuelles (soutien relation- 
nel, aide a la prise de decision). 


CONTINUITE DES SOINS ET TRAVAIL EN RESEAUX 

UNE PREMIERE ETAPE : ASSURER LA CONTINUITE DES SOINS 

Plus la maladie chronique evolue, plus les sejours hospitaliers sont nombreux. 
Le malade et ses proches sont alors confrontes a des problemes complexes 
qui sont d’ordre medical, social et affectif qu’une entite de soins unique ne 
peut plus gerer seule. En consequence, une equipe de soins chargee du soutien 
d’un malade gravement atteint trouve beaucoup d’avantages a se mettre en 
relation avec des soignants ayant connu le malade anterieurement. Ainsi, le 
patient se sentant compris dans son histoire peut adherer aux objectifs de soins 
qui le concernent. 

Nous pouvons illustrer ces notions par l’exemple suivant. 


SITUATION CLINIQUE 


Une patiente grabataire de 90 ans est hospitalisee en gastro-enterologie 
pour chute et vomissements. Son etat s'aggrave rapidement. Consciente, 
elle repond aux ordres simples, mais communique tres peu, en I'absence 
de ses proches, il est difficile d'evaluer ses besoins. Comment vit-elle la 
situation? Souffre-t-elle de ne pas pouvoir communiquer? Quel projet faut- 
il envisager pour I'avenir : un retour en maison de retraite, une unite de 
soins palliatifs? 

Faut-il prevoir la presence des benevoles du service? A-t-elle des desirs? 
Quel est son reseau de soutien? 
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Manquant d'elements, les soignantes du service ressentent de la frustration 
et savent qu'elles risquent de desinvestir la relation avec elle. Elies prennent 
contact avec la maison de retraite dans laquelle cette dame vivait depuis 
vingt ans. On apprend ainsi qu'elle est tres solitaire, qu'elle ne participait 
a aucune activite collective, qu'elle est catholique tres pratiquante et qu'elle 
a une niece qui vit a I'etranger. Ayant manifeste a plusieurs reprises I'envie 
de mourir, elle semblait depuis quelques semaines se desinteresser de son 
environnement. La responsable de la maison de retraite contacte alors la 
niece, pour lui apprendre la gravite de la situation. Elle telephone egale- 
ment a des voisins qui se deplaceront a I'hopital. 

Les infirmieres contactent I'aumonier de I'hopital et elles jugent preferable de 
ne pas faire appel aux benevoles. Cette dame decede peu de temps apres. 


II s’agit done, face a ce type de situation, de creer des liens qui potentialisent 
le travail effectue par les uns et les autres et renforcent la coherence dans les 
prises de decisions. La concertation entre les acteurs passes, actuels et futurs 
permet que les decisions prises soient integrees dans la continuity d’une his- 
toire individuelle. Le patient participera ainsi aux choix qui le concernent. 
Cela suppose que toute l’equipe s’implique dans une relation authentique avec 
lui, liberee de la peur d’aborder des sujets douloureux ou d’envisager la mort. 
Cette demarche permet egalement a l’equipe soignante d’evaluer sa propre 
pratique et de se sentir moins isolee face au patient en fin de vie. Elle constitue 
la genese d’un modele structurel incontournable aujourd’hui : le travail en 
reseau. 

UNE DEUXIEME ETAPE : SOUTENIR LE RESEAU NATUREL 

Le premier repere pour le malade est son environnement familial et amical. 
Betty Saada 1 definit le reseau naturel «comme etant constitue de l’ensemble 
des individus qui communiquent entre eux sur une base d’affinites personnelles 
(families, amis, proches et voisins) ». Ces personnes ont besoin d’etre soute- 
nues, ecoutees, et reconnues comme etant un puissant facteur d’aide pour le 
malade. Leur prise en compte constitue le premier niveau du travail en reseau. 
L’ intervention des professionnels doit permettre de developper les potentia- 
lites du reseau naturel. Les proches et les professionnels sont done dependants 
les uns des autres. 

UNE TROISIEME ETAPE : DEVELOPPER LE RESEAU PROFESSIONNEL 

Les reseaux professionnels existent en France depuis tres longtemps. Ils sont 
plus ou moins formalises. Ils ont pour objectifs la prise en charge globale et 
continue d’une pathologie particuliere (diabete, sida. . .) ou d’un type de popu- 
lation (personnes agees par exemple), en donnant la priorite a la prevention. 


1. Voirp. 229. 
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La loi n° 2002-303 du 4 mars 2002', introduit la notion de reseaux de sante, les- 
quels « ont pour objet de favoriser l’acces aux soins, la coordination, la continuite 
ou l’interdisciplinarite des prises en charge sanitaires, notamment de celles qui 
sont specifiques a certaines populations, pathologies ou activites sanitaires. Ils 
assurent une prise en charge adaptee aux besoins de la personne tant sur le plan 
de l’education a la sante, de la prevention, du diagnostic, que des soins. . . ». 

La circulaire n° 2002-98 du 19 fevrier 20 02 1 2 precise que « sur un plan general, 
les reseaux de soins palliatifs permettent d’une part le respect du desir des 
patients en ce qui concerne le choix du lieu de vie, du lieu de soin et, d’ autre 
part, d’optimiser le fonctionnement du systeme de sante en developpant des 
complementarites ». 

Les ordonnances du 24 avril 1996 3 incitaient deja les differents acteurs a pro- 
poser des organisations nouvelles de soins et notamment des instances de 
coordination entre la ville et l’hopital. 

Lors de la premiere « rencontre nationale des professionnels reseau ville- 
hopital » en 1993, le reseau professionnel a ete defini ainsi : « un reseau de soins 
est un ensemble organise de plusieurs personnes physiques ou morales dites 
acteurs du reseau, dispersees dans une zone territoriale donnee, de competences 
differentes et complementaires qui agissent pour un objectif commun et selon 
des normes et des valeurs partagees, sur la base d’une cooperation volontaire, 
pour ameliorer la prise en charge d’une communaute de malades. » 

L’objectif des reseaux de soins palliatifs est d’organiser un acces plus ration- 
nel aux structures de soins de proximite, une meilleure orientation des mala- 
des, une coordination entre les structures de soins, une prise en compte 
individualistic assurant un meilleur suivi et la formation de leurs membres. 
Le travail en reseau permet des re hospitalisations plus rapides mais plus rares 
et des retours au domicile mieux prepares. De plus, ils evitent des rehospita- 
lisations par le service d’urgence qui est extremement dommageable pour le 
patient (attente, ambiance de panique, risque de mauvaise orientation du 
patient, risque d’ investigations inutiles...). Enfin, le reseau s’efforce de 
repondre aux questionnements de tous les acteurs, 24 heures sur 24. 

Ces reseaux sont constitues de medecins traitants et de soignants liberaux, 
d’unites de soins palliatifs, d’equipes mobiles de soins palliatifs intrahospi- 
talieres et/ou a domicile, de consultations externes de soins palliatifs, et 
dissociations de benevoles, de psychologues et d’assistantes sociales. Les 
institutions de soins et les etablissements medico-sociaux qui veulent parti- 
ciper a cette dynamique peuvent signer une convention avec les reseaux. Un 
medecin coordonnateur ou une infirmiere, ou plus largement une equipe de 


1 . Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualite du systeme de 
sante. 

2. Circulaire n° 2002-98 du 19 fevrier 2002 relative a 1’ organisation des soins palliatifs et de 
l’accompagnement, en application de la loi 99-477du 9 juin 1999, visant a garantir le droit a 1’acces 
aux soins palliatifs. 

3. Cadre reglementaire de structuration des reseaux, issu des ordonnances d’avril 1996 : article 
L. 162-31-1 du Code de la securite sociale pour les reseaux dits « experimentaux » et L.712-3-2 
du code de la sante publique pour les reseaux dits « ville-hopital ». 
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coordination, a la responsabilite du bon fonctionnement du reseau dans 
1’ esprit des soins palliatifs. 

La creation de l’enveloppe de dotation nationale de developpement des 
reseaux (DNDR) en 2002 a permis progressivement le developpement des 
reseaux de soins palliatifs (une centaine en 2004). Depuis 2007, cette dotation 
a ete remplacee par le Fonds d’ intervention pour la qualite et la coordination 
des soins (FIQCS). Pour les infirmieres qui s’y integrent, il s’agit de faire 
valoir l’apport specifique de leur profession, d’ exprimer leur avis sur le plan 
infirmier et de participer aux reunions communes d’ analyse des pratiques, de 
partage des informations, devaluation des situations. De plus, elles doivent 
participer a la mise en place d’un dossier unique par patient que chaque pro- 
fessionnel du reseau peut consulter (hospitaliers, generalistes, infirmiers libe- 
raux, kinesitherapeutes, assistantes sociales. . .). Le veritable defi est d’ assurer 
la transmission des informations sans rupture a chaque changement d’inter- 
venant. L’objectif optimal etant F informatisation de ce fonctionnement. 
Pour que la trajectoire des patients ne ressemble pas a une ligne segmentee, 
source de non-qualite, les reseaux doivent etre le mode d’organisation a pri- 
vilegier. N’oublions pas que les reseaux de sante ont emerge dans un contexte 
de cloisonnement et de segmentation du systeme de sante, sources de dys- 
fonctionnements. II leur est alors demande de mettre en jeu de nouvelles pra- 
tiques dans le champ de la sante, en faisant emerger de nouvelles cooperations 
et de nouveaux apprentissages entre les acteurs. 

UNE NECESSITE : CREER DES LIENS ENTRE LES ACTEURS 

Le role de coordinateur est determinant pour la creation et le maintien des 
liens necessaires entre les structures geographiquement disseminees. Des ini- 
tiatives suscitant des rencontres entre les differents acteurs sont toujours bene- 
fiques au travail en reseau et sont bienvenues (exemple : visites des USP, 
soirees thematiques pour hospitaliers et liberaux, journees portes ouvertes. . .). 
Les contacts informels sont aussi tres importants. Le role du reseau est de 
soutenir les equipes liberales en place par differents moyens : 

- sollicitations telephoniques ; 

- reunions pluridisciplinaires ; 

- groupe de parole pendant et apres une prise en charge ; 

- binome lors d’un soin; 

- disponibilite au travers de la permanence telephonique. 

Les infirmieres et les assistantes sociales disposent de nombreux outils qui 
leur permettent de collaborer : les fiches de liaisons infirmieres, les resumes 
d’hospitalisation, les dossiers de demande d’admission en USP. . . Soulignons 
ici F importance des transmissions ecrites et ciblees sur les problemes relevant 
de la competence infirmiere. 

Au niveau institutionnel, certains etablissements signent des conventions qui 
facilitent le transfert des malades (par exemple, convention entre un hopital 
general et une structure de soins palliatifs ou ayant des LISP) evitant ainsi 
les temps d’attente et les incomprehensions mutuelles. 
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LE TRANSFERT DES PATIENTS PARFOIS NECESSAIRE 

L’objectif du mouvement des soins palliatifs en France a toujours ete de soi- 
gner les malades en fin de vie dans le service oil ils ont ete pris en charge 
des le debut de leur maladie. La notion de soins continus consiste done a ne 
pas opposer les soins curatifs traites dans les services de pointe et les soins 
palliatifs laisses a des centres specialises. 

Cependant, les institutions hospitalieres sont des structures de soins speciali- 
sees pour les maladies aigues. En consequence, les moyennes de sejour sont 
volontairement limitees. Cela rend difficiles les soins continus (nombreux 
allers et retours entre le domicile et plusieurs services specialises). Dans ces 
conditions, il apparait necessaire de preparer le malade et son entourage a un 
eventuel transfert. Pour que le malade puisse s’approprier ce changement de 
service, il doit etre implique dans toutes les decisions et associe aux recher- 
ches d’une structure adequate. Grace a ce travail, le malade ne se sent pas 
abandonne ou rejete mais accompagne et les soignants moins culpabilises. 

LE CAS SPECIFIQUE DU RETOUR AU DOMICILE 

Il est essentiel de repondre au desir du malade de retourner (ou de rester) chez 
lui. Cela se revele plus facile si les equipes soignantes ville/hopital sont for- 
mees aux soins palliatifs et au travail en collaboration. 

Sans rechercher necessairement un ideal du «mourir chez soi», il semble 
important d’identifier les conditions indispensables pour qu'une fin de vie a 
domicile puisse se realiser au mieux. 

Preparer le retour ou le maintien a la maison demande du temps. Autour du 
patient va se regrouper une equipe, constitute au cas par cas. Elle est com- 
posee par les proches (ou « aidants naturels »), qui assument au domicile une 
part des gestes soignants, et de tous les intervenants qui gravitent autour du 
malade. L’infirmiere a aupres des proches un role de reassurance, mais doit 
aussi etre attentive a leurs limites. Envisager une prise en charge de qualite 
sans coordination entre les intervenants est impossible. 

Des le debut des soins, l’objectif est d’apprendre a connaitre le patient, ce qui 
est significatif pour lui dans son histoire, y compris sur le plan medical, afin 
de saisir dans quel projet il se situe. Il est frequent de voir emerger chez le 
patient une forme d’ ambivalence entre son desir de rentrer chez lui et son 
inquietude, sa peur d’etre une charge trop lourde pour sa famille, son entou- 
rage. Il importe d’explorer ses apprehensions et de lui proposer d’en discuter 
en presence de son entourage. 

Partir ainsi du desir du patient, l’interroger sur les raisons et les attentes qui 
se cachent derriere son souhait, voir avec lui s’il se sent en securite face a un 
tel projet ne signifie pas qu’il faille imperativement parler de la mort, mais 
bien d’investir l’avenir dans un projet de vie. Nous devons accompagner le 
patient dans ce projet tout en l’assurant que de nouvelles decisions peuvent 
etre prises a tout moment, que rien n’est fige. 

Par ailleurs, la mise en place d’une organisation des soins a la maison peut 
representer pour le patient (ou sa famille) une forme de violation de son inti- 
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mite par une equipe de professionnels, a ses yeux trop envahissante. II s’agit 
alors pour les intervenants d’evaluer les besoins tout en modulant les soins 
et l’aide au rythme du patient et de sa famille, en veillant aussi a introduire 
progressivement le materiel necessaire, apres avoir evalue sa reelle utilite. La 
mise en place d’un lit medicalise peut signifier la maladie grave, modifier 
durablement les habitudes, voire separer brutalement un couple. 

Necessite de I'anticipation 

Au cours de la mise en oeuvre des soins, les differents intervenants etablissent 
des relations etroites. La continuite des soins dans le cadre du domicile exige 
egalement de developper des qualites d’ anticipation. Anticiper sur le plan 
physique des symptomes qui pourraient survenir et prevoir une therapeutique 
adaptee permet d’eviter des delais d’ intervention trop longs ou une hospita- 
lisation en urgence. 

Cela rassure aussi l’entourage de savoir et comprendre ce qui peut arriver et 
d’envisager les conduites a tenir. Un patient ne sera soigne et soulage dans la 
continuite que si le medecin et 1’ infirmiere, parfaitement au courant de ce qui 
pourrait arriver sur le plan symptomatologique en fonction des risques lies a la 
maladie, prennent des dispositions a l’avance. Lorsque l’hopital est le lieu de 
depart vers le domicile, la rencontre dans le service entre les soignants de refe- 
rence du domicile, le patient, son entourage et les soignants hospitaliers est 
garante d’une vraie continuite, d’un reel relais et du succes du retour a domicile. 
Pour reussir un tel projet, il est preferable de ne pas l’envisager dans 1’ urgence 
ou la veille d’un week-end. Cela reste neanmoins possible si le deces est imminent 
et si le patient exprime le desir, en accord avec sa famille, de rentrer chez lui. 

Le depart du patient doit etre accompagne de transmissions ecrites suffisam- 
ment detaillees (protocoles des soins, derniere heure de prise des medica- 
ments) et l’on aura verifie que le relais au domicile se fera des les premieres 
heures, afin de securiser au mieux le patient et ses proches. Les strategies 
therapeutiques utilisees a l’hopital ne sont pas toujours adaptees a la maison. 
II est done important de reflechir par exemple aux horaires de perfusion, au 
type de materiel utilise, et de s’ assurer que tous les medicaments peuvent bien 
etre delivres en pharmacie de ville. 

II importe de clarifier aupres du service hospitalier dont depend le patient la 
possibility de le reprendre a tout moment, si les difficultes (symptomes non 
soulages, besoin de repit pour la famille. . .) deviennent ingerables a la maison. 
L’ anticipation ne concerne pas uniquement les problemes physiques : une 
evaluation des ressources de la famille sur le plan psychologique et social 
peut mettre en evidence la necessite d’eviter son epuisement en lui permettant 
de « souffler » de temps a autre. II faut savoir proposer des solutions : pre- 
sence d’une personne exterieure, professionnelle ou benevole, espace de 
parole aupres des soignants, re hospitalisation ou admission en USP, comme 
nous l’avons vu precedemment. 

L’accompagnement psychosocial evitera souvent une crise conduisant a des 
ruptures et des decisions insatisfaisantes pour tous, notamment si elles sont 
prises dans l’urgence. 
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Securite physique 

Les soins a domicile demandent une vigilance particuliere par rapport aux 
questions de securite et aux sentiments qui les accompagnent. 

La securite physique implique parfois un amenagement des lieux ou la pos- 
sibility d’acceder au domicile quand la personne soignee ne peut plus ouvrir 
la porte de chez elle. 

La securite physique de tous peut conduire a la mise en place d’un systeme 
d’appel a distance (tele assistance). 

Le troisieme element de securite est 1’ aspect financier. C’est un point crucial 
pour la famille et 1’ entourage. Une analyse rigoureuse de la situation sera 
parfois necessaire afin d’eviter un surcroit d’inquietude, voire une precarite 
reelle. L’assistante sociale sera sollicitee pour faire une evaluation globale 
des ressources sociales et financieres et proposer, le cas echeant, un soutien 
materiel afin que la gestion du quotidien (courses, menage, repas) soit allegee 
par la presence d’une auxiliaire de vie, d’une aide menagere ou d’une garde- 
malade s’il est besoin. Rappelons l’existence d’une subvention specifique 
« soins palliatifs » par la Caisse nationale d’ assurance maladie pour le finan- 
cement des aides a domicile (circulaire CNAMTS du 22 mars 2000 ; voir les 
modalites d’application p. 242). II s’agit d’une contribution du Fonds national 
d’ action sanitaire et sociale de mesures de maintien a domicile dans le cadre 
des soins palliatifs. 

Priorite du confort 

Le confort est une priorite dans le cadre des soins palliatifs, quel que soit le 
lieu de vie du patient. II s’agit ici de confort sur le plan physique, psychique, 
social et spirituel. 

Le domicile rend cependant cet objectif d’autant plus important que le patient 
ne beneficie pas d’une presence continue des soignants aupres de lui. Repon- 
dre a l’objectif de confort est complique. En effet, les differentes evaluations 
sont morcelees dans le temps, un peu comme une serie de photographies ins- 
tantanees plutot qu’un film continu donnant une vision globale de la situation. 
Une attention particuliere est donnee au patient et a son entourage. Un confort 
minimum est indispensable pour qu’il y ait des soins a domicile. Sur le plan 
physique, le confort depend d’un controle adequat des symptomes. Cependant 
certains patients developpent des symptomes dits « complexes » qui peuvent 
devenir extremement difficiles a soulager. Ceux-ci necessitent 1’ intervention 
d’une equipe specialisee. 

Si le doute plane et que subsiste l’idee d’etre mieux soigne ou mieux soulage a 
l’hopital, cela peut mettre en cause le maintien a domicile. Le confort maximum 
reste un objectif constant pour les soignants meme si le patient se satisfait parfois 
d’un confort inferieur. II convient d’ adapter sans cesse les projets au desir du 
patient et d’avancer selon ses priorites a lui. 
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Defi du travail en equipe 

Meme si, pour le patient, le desir de vivre ses derniers jours a la maison est tres 
present, et meme si 1’ entourage accepte ce contrat passe avec le patient, il reste 
a trouver les professionnels qui soutiendront cet accompagnement. Le neces- 
saire travail en equipe represente un reel defi par rapport au fonctionnement 
habituel des differents professionnels. Le medecin generaliste est la cle de voute 
de 1’ organisation et de la qualite de la prise en charge, tout en etant epaule par 
d’autres collaborateurs : infirmieres, aides-soignantes, kinesitherapeute, phar- 
macien. . . Le pharmacien joue un role fondamental, quand on voit le nombre 
de situations ou la famille est en difficulte pour se procurer les produits neces- 
saires a des therapeutiques prescrites en soins palliatifs. II est souhai table que 
le soignant referent le rencontre en debut de prise en charge pour lui expliquer 
la situation et l’inclure de ce fait dans l’equipe pluridisciplinaire. 

Les situations de fin de vie demandent pour chacun des professionnels une 
reelle volonte d’entrer dans cette dynamique d’equipe. Ce qui signifie : accep- 
ter de collaborer, construire cette equipe en se dormant les moyens de se ren- 
contrer pour parler ensemble de la situation du patient. C’est egalement creer 
des liens a travers des transmissions ecrites au domicile du patient et a travers 
des transmissions orales ou au telephone. 

Un service 24 heures sur 24 assure egalement au patient et a ceux qui vivent 
aupres de lui la possibilite, a toute heure, de joindre un professionnel au cou- 
rant de la situation. II est aussi important que celui-ci puisse se rendre a domi- 
cile en cas de besoin. Le sentiment de securite s’appuie sur la confiance que 
le malade et ses proches peuvent etablir avec les differents intervenants. 
Cette prise en charge engage les professionnels a une disponibilite importante; il 
semblerait que la «reussite» de ce projet de fin de vie a domicile repose sur le 
developpement d’un travail en reseau, formel ou informel. Le patient peut alors 
compter sur un partenariat et des ressources professionnelles suffisamment 
nombreuses : cabinets medicaux ou infirmiers qui fonctionnent en association, 
SSIAD, HAD... L’organisation en reseaux permet de repondre a la complexite 
des problemes de soins palhatifs, ainsi qu’a l’urgence et dans la plupart des cas 
de permettre au patient et a son entourage d’etre la ou ils souhaitent etre. 

Les personnes gravement malades, comme leur entourage, ne peuvent se ris- 
quer dans l’aventure de rester a la maison que si elles s’y sentent en securite. 
Cette securite est autant d’ordre physique que psychique. Elle est valable pour 
toute personne fragilisee par la maladie et a plus forte raison chez les person- 
nes en phase palliative ou terminate. Vivre et mourir a la maison devient pos- 
sible pour autant que tous soient convaincus que les risques ont ete evalues 
et pris en compte, et que les professionnels concernes sont accessibles. 

Modalites d'application de la circulaire CNAMTS (22 mars 2000) : 

- verifier les conditions medicales et administratives d'admission : 

• personnes malades en phase evolutive ou terminale de leur maladie, 

• relever des soins palliatifs, c'est-a-dire « etre pris en charge au titre d'un service 
d'hospitalisation a domicile d'une equipe mobile de soins palliatifs ou d'un reseau 
specialise en soins palliatifs », 
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Structures et reseaux 


• relever du regime general de la Securite sociale, 

• avoir des revenus correspondant au bareme fixe, 

- adresser les documents justificatifs de I'ouverture des droits au service d'aide 
sociale de la CPAM dont depend I'assure. Dans tous les cas, verifier pour chaque 
region les modalites d'application de la circulaire. 

Ce dispositif permet : 

- la formation des benevoles d'accompagnement des personnes en fin de vie; 

- le maintien a domicile avec une double composante : 

• la prise en charge des gardes-malades a domicile, 

• la prise en charge de prestations non remboursables au titre legal. 


SITUATION CLINIQUE 


Un patient celibataire de 70 ans atteint d'un cancer metastase echappant 
au traitement curatif est hospitalise dans un service de medecine. 

De lui-meme, il telephone en novembre au reseau dont il a eu connais- 
sance par une plaquette informative distribute dans sa boTte aux lettres. 
Il est invite a contacter son medecin traitant qui doit accepter la prise en 
charge specifiee par un reglement interieur du reseau. Le patient sollicite 
alors a plusieurs reprises son medecin traitant afin qu'une collaboration 
en partenariat avec le reseau de soins puisse s'effectuer. 

Le patient est inclus dans le reseau en fevrier apres accord du medecin 
traitant. L'infirmiere coordinatrice assure un contact hebdomadaire par 
visite ou par telephone. En parallele se met en place un reseau amical 
pour la preparation des repas et une presence de jour comme de nuit. 
Au debut, l'infirmiere liberale passe une fois par semaine pour des pre- 
levements sanguins et se forme au fil du temps, via le reseau, a devaluation 
de la douleur et au maniement de la pompe a morphine. Le medecin 
traitant vient a la demande du patient et est averti de toute evolution remar- 
quee lors du passage de la coordinatrice du reseau. 

Puis survient fin mai une degradation de I'etat du malade induisant une 
dependance nouvelle. Il lui faut alors passer d'un mode d'etre centre pen- 
dant toute sa vie professionnelle sur ('aide aux autres a une acceptation 
d'aide pour lui-meme; I'intervention d'une psychologue adherente au 
reseau est acceptee. En meme temps, le malade remet en question la 
chimiotherapie palliative en cours. Une aide a la decision est proposee 
au travers d'une reunion pluridisciplinaire au domicile avec le patient, la 
famille, le medecin traitant, un medecin neutre d'USP, l'infirmiere coordi- 
natrice et quelques benevoles-accompagnants. L'arret de la chimiothera- 
pie est decide ainsi qu'une rehospitalisation pour adaptation du traitement 
de la douleur et repit de I'entourage familial et amical. 




Approche clinique infirmiere 
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Conclusion 


L’accompagnement et les soins palliatifs ont ete inscrits dans la loi de 1999, 
comme un droit pour chaque patient atteint d’une maladie grave. 

Au debut du siecle, les infirmieres possedaient deja un savoir intuitif et beau- 
coup de cceur pour prendre soin des mourants. Aujourd’hui, notre profession- 
nalisme est reconnu et s’appuie sur des savoirs et des pratiques specifiques, 
toujours en evolution. 

Cet ouvrage met en lumiere la complexity des soins palliatifs et les compe- 
tences necessaires aux infirmieres pour pretendre offrir des soins de qualite, 
s’inscrivant dans cette dimension qui nous est chere : « prendre soin ». Notre 
experience, nos recherches et notre ethique professionnelles sont raises au 
service d’une pratique de « soins actifs » oil la rigueur d’un savoir et d’une 
technique gardent toute leur place au cceur de la dimension relationnelle et 
humaniste du prendre soin.. 

II montre aussi la richesse de l’interdisciplinarite et du travail en reseau, gages 
de coherence et d’efficacite des soins au patient et a son entourage, sources 
d’enrichissement pour nous tous. 

Les idees et les pratiques evoluent sur le terrain, parfois trop lentement a notre 
gout, mais le mouvement de soins palliatifs est aujourd’hui bien en marche. 
C’est un sujet qui touche et qui interpelle chacun d’entre nous. La souffrance 
et la mort ne laissent personne indifferent et les medias en sont la preuve, 
relanqant le debat lorsque des derapages sont denonces au grand jour. Restons 
vigilants et poursuivons notre questionnement, porteur d’espoir dans la pro- 
gression de notre humanite. 

Puisse ce livre vous avoir apporte une aide concrete, des pistes de reflexion 
et l’envie d’approfondir vos pratiques. Beaucoup reste a faire, le champ de 
la recherche est encore largement a explorer par tous ceux qui ont l’intime 
conviction que « tout reste a faire quand d’aucuns postulent qu’il n’y a plus 
rien a faire ». Nous savons aujourd’hui qu’il n’en est rien. 



Glossaire 


Caring 


Decret 

infirmier 


Diagnostic 

infirmier 


Famille 


Holistique 


Inter- 

disciplinaire 

Multi- 

disciplinaire 

Nous 


Pluri- 

disciplinaire 

Soignants 


Ensemble de facteurs qui fondent une demarche soignante, 
etayes a la fois par une philosophic humaniste et par un ensem- 
ble de connaissances issues des sciences humaines et des 
sciences exactes. Ces facteurs permettent de comprendre le 
processus therapeutique interpersonnel entre l’infirmiere et la 
personne soignee. Le caring englobe les activites de promo- 
tion et de prevention de la sante, les soins curatifs, les soins 
de rehabilitation, et les soins palliatifs. 

Par commodite, renvoie au decret relatif aux actes profession- 
als et l’exercice de la profession d’infirmier integre depuis 
aout 2004 au code de la sante publique Section 1 : actes pro- 
fessionnels, articles R 4311-1 a R 4311-15, ainsi qu’aux regies 
professionnelles des infirmiers et des infirmieres : articles 
R 4312-1 a R43 12-49. 

Enonce d’un jugement clinique sur les reactions aux problemes 
de sante presents et potentiels, au processus de vie d’une per- 
sonne, d’une famille ou d’une collectivite (NANDA, mars 1990). 

Designe les personnes qui ont une relation privilegiee avec le 
patient, par filiation ou amitie. Synonymes utilises : entourage 
significatif, proches, aidants naturels. 

Approche globale de la personne tant sur le plan physique, 
psychique, social, que spirituel. Le terme « systemique » est 
aujourd’hui davantage employe. 

Interaction existant entre deux ou plusieurs disciplines. 


Juxtaposition de disciplines diverses parfois sans rapport entre 
elles. 

Designe l’infirmiere ou l’infirmier en tant qu’individu ou en 
tant que groupe professionnel. 

Juxtaposition de disciplines diverses plus ou moins voisines 
(ce n’est pas la polyvalence ni le cumul des fonctions). 

Designe tous les professionnels qui soignent le patient. 


Glossaire 


Systemique 

USP 

EMSP 

EMASP 

SSIAD 



Demarche qui recompose l’ensemble des relations significati- 
ves reliant les elements en interaction. 

Unite de soins palliatifs. 

Equipe mobile de soins palliatifs. 

Equipe mobile d’accompagnement et de soins palliatifs. 
Service de soins infirmiers a domicile. 
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